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Zusammenfassung 

Hintergrund: Die Diagnose und Therapie eines Ovarialkarzinoms bedeutet für betroffene 
Frauen und ihre Angehörigen enorme Belastungen und Ängste, viele Fragen stellen sich. 
Umfassende Informationsabgabe in den verschiedenen Krankheitsphasen und gemäss dem 
Bedarf der Frau kann Unterstützung bieten, sich trotz Veränderungen durch die Krankheit 


neu zu orientieren und informierte Entscheidungen treffen zu können. 


Fragestellungen/Methode: Mittels einer beschriebenen systematischen Literaturrecherche in 
den Datenbanken PubMed, CINAHL, Cochrane und PsycInfo werden Antworten zum Infor- 
mationsbedarf von Frauen mit Ovarialkarzinom in den verschiedenen Krankheitsphasen und 
dem möglichen Beitrag der Pflege in diesem Bereich gesucht. Es werden 10 Studien mit 
sehr heterogenen Fragestellungen gefunden. Drei davon suchen explizit nach Informations- 
bedarf oder -abgabe. In den anderen Studien spielen Aspekte davon eine Rolle oder es wird 
aus den geschilderten Erfahrungen ein entsprechender Bedarf abgeleitet. Durch eine qualita- 
tive Befragung bei drei ExpertInnen werden die Fragestellungen aus Praxissicht erläutert und 
die aus der Literatur erhaltenen Ergebnisse erhärtet oder ergänzt. Die Resultate aus beiden 
Befragungen werden verglichen und diskutiert. 


Ergebnisse: Frauen haben einen vielfältigen Informationsbedarf, welcher sich in den ver- 
schiedenen Krankheitsphasen überschneidet. Sie haben Fragen zur Behandlung, deren 
Chancen, zu Krankheitsrisiken, zum Therapieablauf, dem Umgang mit Nebenwirkungen 
durch die Therapie (Symptommanagement), Auswirkungen von Krankheit, Operation oder 
Chemotherapie auf das Leben allgemein und Ungewissheiten zu veränderten Rollen, Orga- 
nisation sowie beruflichen und finanziellen Auswirkungen. Pflegefachpersonen werden als 
Vertrauens- und Vermittlungspersonen gesehen und können durch Abgabe einer individuell 
angepassten Information unterstützend wirken. Die Schaffung von förderlichen Rahmenbe- 
dingungen, z.B. durch aktives Erfassen von möglichen Belastungen mit nachfolgender ge- 
zielter Informationsabgabe und Mithilfe bei der Filterung von Informationen, werden als hilf- 


reich genannt. 


Schlussfolgerungen: Es können Hinweise gemacht werden zum Informationsbedarf von be- 
troffenen Frauen sowie dem Beitrag der Pflege in diesem Bereich. Es wird empfohlen, für 
spezialisierte Pflegegespräche Gesprächsleitfaden zu erstellen, Schnittstellen bezogen auf 
Informationsabgabe mit dem ärztlichen Dienst zu klären, den Einsatz von Screeninginstru- 
menten zum Informations- und Unterstützungsbedarf und Kontaktmöglichkeiten zur Pflege 
zu prüfen. Um all dies mit hoher Qualität auszuführen, empfiehlt sich der Einsatz von gynä- 
kologisch-onkologisch spezialisierten Pflegefachpersonen mit guten kommunikativen und 
edukativen Fähigkeiten. 
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Einleitung und Hintergrund des Vorhabens 
Eine Krebsdiagnose ist ein tiefer Einschnitt im Leben eines Menschen. Der primär lebensbe- 
drohliche Aspekt einer onkologischen Krankheit sowie deren Therapie und Therapieneben- 
wirkungen bedeuten für Betroffene und deren Umfeld eine hohe Belastung und bedingt viele 
Anpassungen ans Leben mit der Tumorerkrankung (Künzler, Znoj & Bargetzi, 2010, S.346). 


Onkologische Patientinnen im Kontext der Autorin (zwei gynäkologische Stationen mit ambu- 
lantem und stationärem Betrieb) sind nebst Frauen mit malignen Brusttumoren auch Frauen 
mit malignen Unterleibstumoren. Für die vorliegende Arbeit der Autorin wird die Gruppe der 
Frauen mit Ovarialkarzinom in den Fokus gestellt. 


Schweizweit wird anhand von Messungen im Zeitraum 2005-2009 dieser Tumor bei ca. 584 
Frauen pro Jahr neu diagnostiziert (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Krebsliga 
Schweiz, 2012). Das Ovarialkarzinom ist damit der ca. 7. häufigste maligne Tumor der Frau 


und die 5. häufigste, durch onkologische Erkrankung ausgelöste Todesursache der Frau. 


Die hohe Mortalität durch diese Tumorerkrankung wird zurückgeführt auf die fehlende Früh- 
erkennung infolge wenig spezifischer Symptome mit der Auswirkung, dass bei 2/3 der Frau- 
en die Entdeckung des Tumors erst in einem späten Stadium erfolgt (Hilpert et al., 2007, S. 
375; McCorkle, Pasacreta & Tang, 2003, S.301). Die 5-Jahres-Überlebensrate liegt dadurch 
über alle Tumorstadien gesehen lediglich bei ca. 42 % (Robert Koch Institut, 2014). 


Der erste Therapieschritt besteht meist aus einer umfassenden Operation (vgl. zu den Aus- 
führungen dieses Absatzes NCCN Guidelines®, 2014; Deutsche Krebsgesellschaft, Deut- 
sche Krebshilfe & AWMF, 2013, S. 17-18; Hilpert et al., 2007, S. 377). Mittels Laparotomie 
werden die inneren Genitalorgane sowie die pelvinen und evt. (eventuell) paraaortalen 
Lymphknoten (häufiger Metastasierungsweg) entfernt. In späteren Stadien und je nach Tu- 
morausdehnung betrifft dies auch Teile anderer Organe des Becken- und Bauchraums, evt. 
sogar bis in den Oberbauch reichend. Das kann z.B. (zum Beispiel) heissen, dass Darman- 


teile reseziert werden müssen und es zur Anlage eines Stomas kommen kann. 


Makroskopische Tumorfreiheit gilt nebst Tumorstadium und histologischem Befund als sehr 
starker Prognosefaktor, sowie als Qualitätsfaktor der Primäroperation (vgl. zu den Ausfüh- 
rungen dieses Absatzes Fischer, Cordes, Schroer Diedrich & Friedrich, 2006, S.762; Hilpert 
et al., 2007, S. 377). Die chirurgische Behandlung durch einen erfahrenen Gynäkologen 


kann somit relevante Auswirkungen auf die Überlebenszeit einer Frau haben. 


Für die betroffenen Frauen bedeutet die ausgedehnte Operation, sich zusätzlich zum le- 
bensbedrohlichen Aspekt der Krankheit mit Veränderungen des Körperbildes durch Narben, 
Organverlust und allfälliger Anlage eines Stomas auseinanderzusetzen. Bei prämenopausa- 
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len Frauen kommen der Umgang mit der abrupten hormonellen Veränderung und der Verlust 
der Fertilität dazu (McCorkle et al., 2003, S.301). Die Autorin erlebt in ihrem Berufsalltag, 
dass Auswirkungen der Krankheit in den Lebensalltag der Frauen hinein reichen: Diese 
möchten wissen, wo sie Unterstützung für die Alltagsbewältigung erhalten können, jüngere 
Frauen haben möglicherweise noch unmündige Kinder. Angehörige der betroffenen Frauen 
machen sich Sorgen, möchten der Partnerin/Mutter helfen, wollen das Geschehen einordnen 
können und benötigen ebenfalls Unterstützung durch Fachpersonen. 


Im zweiten Therapieschritt, meist mittels Chemotherapie mit Taxanen und Platinolen, wird 
die Frau mit Therapie-Nebenwirkungen konfrontiert wie Haarverlust, starke Müdigkeit, Übel- 
keit, Gelenkschmerzen und periphere Sensibilitätseinschränkungen (Kroner, Margulies & 
Taverna, 2009, S. 31 und 128; McCorkle et al., 2003, S. 301). 


Professionelle Pflege beinhaltet, betroffene Menschen mit Hilfe des interdisziplinären Teams 
zu befähigen, mit Belastungen und Anpassungen umzugehen, sei es körperlich, psychisch 
oder im sozialen Umfeld (Bachmann & Eicher, 2011, S. 112). Der Erhalt von angepassten 
Informationen kann in belastenden Situationen hilfreich und unterstützend wirken (Kruse, 
Grinschgl, Wöller, Söllner & Keller, 2003, S. 95). Sich informiert zu fühlen hilft mit, für sich 
Entscheidungen zu treffen und so auch während einer Krankheit wieder möglichst selbstbe- 
stimmt zu leben (Rauprich, 2005, S. 20). Der Informationsbedarf kann sich unterscheiden, 
z.B. zwischen Männern und Frauen, nach Lebensalter, Ausbildungsstand und Krankheits- 
phase (Squiers, Finney Rutten, Treiman, Bright & Hesse, 2005, S.30). 


Krebsbetroffene äussern bei Befragungen, dass sie sich mehr Informationen zur Krankheit, 
deren Therapie und allfälligen Auswirkungen von Therapie oder Krankheit gewünscht hätten 
(Corney, Everett, Howells & Crowther, 1992, S. 669). 


Arzt- und Pflegepersonal gelten als wichtige Informationsquellen (vgl. zu den Ausführungen 
dieses Absatzes Finney Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005, S.250, 257). Eine Klä- 
rung dessen, was Krebsbetroffene wann wissen möchten und durch wen sie Wissen in Form 


von Informationsabgabe erhalten, scheint angebracht zu sein. 


Pflegerische Informationsabgabe (Erfassung des Unterstützungsbedarfs zuhause, Beantwor- 
tung offener Fragen zu Medikamenteneinnahme und Selbstpflege) im Setting der Autorin 
erfolgt z.B. im Hinblick auf den Spitalaustritt nach der operativen Therapie oder während den 
ambulanten Chemotherapie-Konsultationen. 
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Fragestellung, Zielsetzung 
Aus diesem Hintergrund und diesen Überlegungen resultieren folgende Fragestellungen: 


Welchen Informationsbedarf haben Frauen mit Ovarialkarzinom in den verschiedenen 
Krankheitsphasen? 


Welchen Beitrag kann die Pflege im Bereich Informationsabgabe leisten? 


Ziel dieser Arbeit ist, durch forschungsgestützten Wissensgewinn Empfehlungen für die Pra- 
xis im Bereich pflegerische Informationsabgabe bei Frauen mit Ovarialkarzinom abzugeben. 
Der Fokus liegt dabei auf der Vorbereitung zum Spitalaustritt nach der operativen Erstthera- 
pie, der Begleitung während der anschliessenden Firstline-Chemotherapie (betrifft alle sich 
zur Therapie entschliessenden Frauen) sowie einer allfälligen Rezidivbehandlung. Im Setting 
der Autorin werden Frauen in diesen Therapie-/Krankheitsphasen betreut. 


Konzeptueller Rahmen 
Dieses Kapitel umschreibt, wie die Elemente der Fragestellungen Krankheitsphase und In- 
formationsbedarf verstanden werden. 


3.1 Cancer Care Continuum 


Cancer Care Continuum (CCC) nennt verschiedene Erkrankungsphasen von Krebsbetroffe- 
nen. Das sind die Zeit der Diagnosestellung, der Behandlung, die Nachsorgezeit, manchmal 
auch noch unterteilt in Survivor (für diese Arbeit werden Nachsorge und Survivor in einem 


Kapitel zusammengefasst) und auftreten eines Rezidivs (Squiers et al., 2005, S. 24). 


In der Zeit der Diagnosestellung und während der Behandlung stehen für Krebsbetroffene 
Informationen zur Krankheit und deren Ausbreitung im Vordergrund sowie Behandlungsopti- 
onen und Kenntnisse zu Nebenwirkungen davon (Finney Rutten et al., 2005, S. 257). Bei 
Stewart et al. (2000, S. 359) werden von Betroffenen zusätzlich öfter Informationen zu psy- 
chischen Auswirkungen, Selbstpflege und Behandlung gewünscht, seltener zu Auswirkungen 
auf das äussere Erscheinungsbild, die Sexualität und zu finanziellen Aspekten. Squiers et al. 
(2005, S. 31) stellen während der Behandlungsphase auch Interesse an unterstützenden 
Versorgungssystemen wie Haushalthilfe, Beratungsstelle und Gesundheitsversorgern fest. 
Zu den wichtigsten Informationsquellen der Betroffenen gehören Gespräche mit Pflegefach- 
personen und Arztdienst sowie schriftliche Informationen (z.B. in Form von Broschüren), 
welche durch diese Fachpersonen abgegeben werden (Booth, Beaver, Kitchener, Neill & 
Farrell, 2003, S. 228; Fitch, Deane & Howell, 2003, S. 13; Stewart et al., 2000, S.359). 


Die Nachsorgezeit ist charakterisiert durch weniger häufigen Kontakt zu Fachpersonal (vgl. 
zu den Ausführungen dieses Absatzes Booth et al., 2003, S. 230-231). Frauen mit gynäkolo- 
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gischen Tumoren werden als eine besonders vulnerable PatientInnengruppe beschrieben, 
welche eine gute Informationsabgabe sehr schätzen. Haben diese Frauen während der Be- 
handlungszeit Kontaktmöglichkeiten zu einer spezialisierten Onkologiepflegefachperson, 
berichten sie in der Nachsorgezeit über weniger Sorgen, als jene ohne diese Möglichkeit. 
Frauen ohne Kontaktmöglichkeit zu einer spezialisierten Onkologiepflegefachperson infor- 
mieren sich eher durch Medien wie Zeitschriften und Fernsehen. 


Betroffene haben Angst vor einem möglichen Rezidiv und wollen informiert sein über Scree- 
ningmethoden (z.B. Bestimmung des Tumormarkers CA-125), Risikofaktoren, präventiven 
Möglichkeiten und Themen, welche den psychosozialen Bereich betreffen (Howell, Fitch & 
Deane, 2003, S.16; Squiers et al., 2005, S. 24). Weiter werden Fragen gestellt zur vorange- 
gangenen Behandlungsphase und zu Nebenwirkungen (Finney Rutten et al., 2005, S. 257). 


Tritt ein Rezidiv auf, fühlen Krebsbetroffene Angst und Hoffnungslosigkeit, äussern dies aber 
nicht (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Howell et al., 2003, S.16-17). Weiter haben 
sie den Eindruck, die Kommunikation mit dem Gesundheitsfachpersonal sei weniger gut, sie 
könnten weniger mitreden bei Therapieoptionen, da es auch weniger Möglichkeiten gibt 
(Symptomlinderung anstelle Lebensverlängerung). Informationen zur Behandlung werden 


auch in dieser Zeit wieder sehr geschätzt (Squiers et al., 2005, S. 31). 


3.2 Information/Informationsbedarf 


Information leitet sich gemäss Duden online (2013) her vom lateinischen informatio und wird 
mit Bildung/Belehrung übersetzt. Sie ist „die Teilmenge von Wissen, die von einer bestimm- 
ten Person oder Gruppe in einer konkreten Situation benötigt wird und häufig nicht explizit 
vorhanden ist“ (Wikipedia, 2014). 


Wissen zu etwas ist also nicht oder ungenügend vorhanden und wird in Form von Informati- 
onseinholung beschafft. Dies geschieht mittels eines Mediums (Wikipedia, 2014) und kann 
von einer Terminmitteilung bis zur umfassenden Aufklärung zu einem Thema gehen, z.B. 
dem Aufzeigen von Hilfsangeboten von Unterstützung zuhause (Abt-Zegelin, 2009, S.6). 
Nebst der schriftlichen Informationsabgabe durch Broschüren (z.B. der Krebsliga) und Merk- 
blättern (im Sinne von zu Beachtendes nach Spitalaustritt) findet im Kontext der Autorin die 
häufigste Informationsabgabe im Gespräch von Fachperson zu betroffener Frau statt. Infor- 
mationsvermittlung in der heutigen Zeit geschieht oft mittels Medien wie Internet, Video etc. 
In dieser Arbeit wird der Einsatz von unterstützenden Medien mit Fokus auf mögliche Einbin- 
dung durch Pflegefachpersonen berücksichtigt. 


Unter Informationsbedarf werden das Ausmass und die Qualität der Informationen verstan- 


den, welche benötigt werden, um ein Problem oder eine Angelegenheit zu lösen oder eine 
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Entscheidung treffen zu können (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Wikipedia, 
2013). Er wird unterschieden in objektiven Bedarf, um eine Aufgabe zu erfüllen (z.B. Termin- 
vergabe, Selbstpflege) und subjektirem Bedarf, welcher abhängig ist vom Empfinden der 
betroffenen Person, welche die Information erhält und die Aufgabe erfüllen soll. Der Informa- 
tionsbedarf kann somit als etwas sehr Persönliches verstanden werden. Die Informations- 
verarbeitung läuft ebenfalls individuell ab: sie ist abhängig vom Interesse an der Information 
und der Verknüpfung mit bereits vorhandenem Wissen. 


4 Methodik 


Die Fragestellungen werden beantwortet mittels einer systematischen Literaturrecherche in 
verschiedenen Datenbanken. Die daraus resultierenden Erkenntnisse werden in der Praxis 
durch eine ExpertInnenbefragung überprüft. Die so gewonnenen Ergebnisse aus Literatur 
und Befragung werden miteinander verglichen und diskutiert. In diesem Kapitel wird die Su- 
che und Analyse der Literatur beschrieben sowie das Vorgehen für die ExpertInnenbefra- 


gung näher erläutert. 


4.1 Literaturrecherche 


Die Literaturrecherche erfolgt in der Zeit von Dezember 2013 bis März 2014 in den Daten- 
banken PubMed (Public Medline; NCBl), CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied 
Health Literature; EBSCO, 2014a), Cochrane (The Cochrane Collaboration, 2014) und 
PsyclInfo (Psychology Information; EBSCO, 2014b). Als Ergänzung zum Text wird die Litera- 
tursuche im Anhang A detailliert dargestellt. 


Es werden verschiedene Suchbegriffe in englischer Sprache als Schlagwörter oder Textwor- 
te verwendet und in unterschiedlichen Kombinationen mit dem Bool’schen Operator AND 
verknüpft. Die Schlagwörter (z.B. MeSH-Begriffe/Major Headings) variieren gemäss den 
Vorschlägen der jeweiligen Datenbank. Als Beispiel: Ovarian neoplasms, ovarian cancer, 
ovarian. Um den pflegerischen Bezug herstellen zu können, erfolgt die Verknüpfung mit 
Nursing/Nursing care. Dies als Überbegriff, da Frauen mit Ovarialkarzinom im Laufe ihres 
Krankheitsprozesses je nach Institution mit verschiedensten Gebieten der Pflege in Kontakt 
treten (Gynäkologie, Onkologie etc.). 


Limitierungen sind Publikationen in Englisch (deutsche Artikel wurden keine gefunden) sowie 
Menschen im Erwachsenenalter (entspricht dem Setting der Autorin). Das Geschlecht wird 
nicht eingegrenzt, da es natürlicherweise durch die Suche nach einer nur die Frauen betref- 
fenden Krankheit bereits gegeben ist. Der Publikationszeitraum wird eingeschränkt auf 10 
Jahre, um einer gewissen Aktualität Rechnung zu tragen (Veränderungen von Informations- 


quellen z.B. durch Benutzung des Internet etc.). 
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Vorrecherchen haben eine eher geringe Studienanzahl hervorgebracht. So wird die Suche 
nebst Information needs ausgeweitet auf Themen, in deren Studien möglicherweise eben- 
falls Angaben zum Informationsbedarf herauszulesen sind (z.B. self-efficacy, behavior). 


Mit dieser Ausweitung erhöht sich die Trefferquote stark. Es wird eingegrenzt mit der Limite 
Abstract vorhanden und den Bool’schen Operatoren NOT (intra-)peritoneal (da diese Che- 
motherapieform im Kontext der Autorin nicht durchgeführt wird), NOT genetic und NOT end 
of life erfolgt. Genetische Beratung sowie die End-of-life Phase werden als ganz eigene Be- 
reiche der Informationsabgabe gesehen und deshalb nicht berücksichtigt. 


4.2 Analyse der Studie aus der Literaturrecherche 


Die 276 recherchierten Studien (siehe auch Abb. 1) werden im ersten Schritt anhand des 
Abstracts auf die mögliche Eignung zur Fragenklärung durchforstet. 


Einschlusskriterien für die gewählten Studien sind: Zeitraum der operativen Therapie, der 
kurativen oder palliativen Firstline-Therapie, Rezidiv, Informationsabgabe mit Fokus auf die 
Pflege, qualitatives oder quantitatives Design (Fallberichte scheiden aus). Ausgeschlossen 
werden Studien, welche Frauen mit unterschiedlichen gynäkologischen Tumoren untersu- 
chen. Das sehr unterschiedliche Mortalitätsrisiko kann den Informationsbedarf allenfalls be- 
einflussen. Weiter werden Borderline Ovarialkarzinome (nur geringe Malignität) und Ovarial- 
tumore, welche Metastasen eines anderen Primärtumors sind (z.B. des Magen-Darmtrakts, 
der Brust, des Uterus), nicht eingeschlossen. Genauso wie Studien von Frauen mit einer 
genetischen Disposition, an einem Ovarialkarzinom zu erkranken. Dies betrifft ca. 5% aller 
Frauen, meist durch Mutationen der Gene BRCA 1 und BRCA 2 und einem bis zu 60%-igen 
Lebenszeitrisiko, die an einem Ovarialkarzinom erkranken (Hilpert et al., 2007, S.376). Die 
Beratung dieser (noch) nicht an einem Tumor erkrankten Frauen erfolgt ausserhalb des pfle- 
gerischen Settings der Autorin in spezialisierten ärztlichen Sprechstunden. 


Abb. 1: Literatursuche Anzahl recherchierte Stu- 
dien in Datenbanken 
n=276 


Erstauswahl nach Durch- Ausschluss doppelt gefun- 
E : dene Studien und gemäss 
Sul 12 Ein-. Ausschlusskriterien 
n=26 


Endauswahl nach Lesung Ausschluss ohne Bezug zu 
der Volltexte den Fragestellungen und 
n=10 gemäss Ein-, Ausschluss- 
kriterien 


Zusammenfassung der 10 
Studien und kritische 
Würdigung, siehe 
Eraebnisteil 
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Die so generierte Erstauswahl (n=26 ohne Verdoppelungen) wird im nächsten Schritt als 
Volltext gelesen und erneut auf den Bezug zu den Fragestellungen geprüft. 10 Studien, alle 
in englischer Sprache, resultieren als Endauswahl und werden einer kritischen wissenschaft- 
lichen Beurteilung unterzogen (vgl. LoBiondo-Wood & Haber, 2005; Polit, Beck & Hungler, 
2004). Eine tabellarische Übersicht der analysierten Studien findet sich in Anhang C. 


4.3 ExpertiInnenbefragung, Vorgehen 


Bei drei PraxisexpertInnen wird zwischen Juni und August 2014 eine Befragung mit dem Ziel 
durchgeführt, die Fragestellungen aus der vorliegenden Arbeit aus Sicht der Praxis im ver- 
gleichbaren Kontext der Autorin darzulegen, Ergebnisse aus der Literatur zu besprechen und 
allfällige widersprüchliche Meinungen aufzunehmen. Als ExpertInnen gesehen werden Per- 
sonen aus der Pflege mit einem Hochschulabschluss, welche im qgynäkologisch- 
onkologischen Setting in direktem Kontakt mit den betroffenen Frauen arbeiten und somit mit 
der Thematik vertraut sind. Die befragten Personen verfügen zum Zeitpunkt der Befragung 
über einen Abschluss Master in Nursing Science (n=1), sind am Ende ihres Studiums MAS in 
Onkologiepflege (n=2) und arbeiten in ihrer Institution (n=2 an einer Universitätsklinik, n=1 an 
einer kantonalen Klinik) als beratende Pflegefachpersonen für gynäkologisch-onkologische 
Tumorerkrankungen (n=2) sowie als KlinikpflegeexpertInnen Frauenklinik mit Einsatz im sel- 
ben Praxisbereich (n=1). 


Eine Erstanfrage zur Teilnahme erfolgt via E-Mail. Nach Bekundung von Interesse gibt die 
Autorin telefonisch nähere Information ab, klärt Fragen und vereinbart einen passenden 
Termin und Ort zur Befragung. Vorbereitend wird wiederum via E-Mail eine Information ver- 
schickt mit einer kurzen Einleitung ins Thema der vorliegenden Arbeit (Fragestellung und 
Einbettung der ExpertInnenbefragung). Auf die geplante Audioaufnahme der Befragung und 
den anonymen Umgang mit den erhobenen Daten wird schriftlich hingewiesen. Dies wird 
einleitend bei der Befragung erneut geklärt, die mündliche Zustimmung wird eingeholt. 


Die Befragung (n=3) wird mittels halbstrukturiertem Fragebogen (siehe Anhang B) durchge- 
führt, dauert im Schnitt 45 Minuten und wird auf Tonträger aufgenommen. Der Fragebogen 
bezieht sich auf die Fragestellungen dieser Arbeit und ist sehr offen gehalten, mit der Idee, 
so an eine grössere Fülle von Antworten gelangen zu können. Die Gespräche in schweizer- 
deutschem Dialekt werden wörtlich oder sinngemäss in Standarddeutsch niedergeschrieben 
und danach in Anlehnung an Mayring (2000) in inhaltliche Themengruppen aufgegliedert. 


Die jeweiligen Transkripte und die dazugehörigen eruierten Themengruppen werden den 
befragten Personen zur Gegenlesung vorgelegt (Verifizierung). So kann allenfalls noch eine 
Ergänzung oder Korrektur der Aussagen gemacht werden (Nutzung durch n=1). 
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Ergebnisse 


Die Ergebnisse aus den in der Literaturrecherche eruierten Studien (n=10) werden einzeln 
zusammengefasst beschrieben, gegliedert in Unterkapitel anhand der am ehesten befragten 
Krankheitsphase (siene CCC im konzeptuellen Rahmen) und gefolgt von einer kritischen 
Würdigung (siehe Unterkapitel Beurteilung der Literatur). Eine Übersichtsdarstellung befindet 
sich in Anhang C. 


Die Resultate aus der ExpertInnenbefragung werden in einem eigenen Unterkapitel zusam- 
menfassend nach eruierten Themengruppen dargestellt und wo sinnvoll erscheinend mit 


entsprechenden Aussagen erläutert. 


5.1 Ergebnisse aus der Literatur 


Die Fragestellungen der 10 Studien sind sehr heterogen. Die Studien von Wilmoth et al. 
(2011), Geller et al. (2010) und Browall et al. (2004) suchen explizit nach Informationsbedarf 
oder -abgabe. In den anderen Studien spielen Aspekte des Informationsbedarfs eine Rolle 
oder es wird aus den geschilderten Erfahrungen ein entsprechender Bedarf abgeleitet. 


Zusammenfassend geht es um Verstehen, Erleben und Beschreiben von Erfahrungen zur 
Krankheit (Guenther et al., 2012), den dadurch bedingten Veränderungen (Wilmoth et al., 
2011) und Anpassungsleistungen (Hagan & Donovan, 2013; Schulman-Green et al., 2012) 
sowie den Erfahrungen und dem daraus entstehenden Bedarf an Unterstützung durch Fach- 
personal (Ekwall et al., 2011; Lydon et al., 2009; Beesley et al., 2013; Fitch & Steele, 2010; 
Browall et al., 2004). Eine einzelne Studie befasst sich mit der Prüfung der Effektivität einer 
Intervention zur Wissensvermittlung (Geller et al., 2010). 


5.1.1 Zeit der Diagnosestellung 

Guenther, Stiles & Champion (2012) beschreiben in ihrer amerikanischen qualitativen Unter- 
suchung mit phänomenologisch/hermeneutischem Design die Erfahrungen von 11 Frauen 
mit Ovarialkarzinom vor, während und nach der Diagnosestellung. Die Rekrutierung erfolgt 
über einen Newsletter bei einer bestehenden Supportgruppe (n=6) und über Mund-zu-Mund- 
Propaganda dieser Personen (n=5). Eine Einverständniserklärung wird eingeholt (nach aus- 
führlicher Erklärung des Ablaufs, der Rechte und Anonymisierung), eine Ethikkommission 
bewilligt die Untersuchung. 


Die Datensammlung erfolgt mittels halbstrukturierten, auf Band aufgenommenen, im Schnitt 
60 Minuten dauernden Einzelinterviews mit darauffolgender Transkribierung. Das Forscher- 
team hat allfälliges Auslösen von emotionalen Belastungen berücksichtigt und stellt den Teil- 
nehmenden das Angebot einer psychologischen Betreuung zur Verfügung. Um die Glaub- 


würdigkeit der Resultate zu erhöhen, wird zusätzlich zum Transkript ein Journal mit nonver- 
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balen Eindrücken aus dem Gespräch berücksichtigt (durch beobachtende Person) sowie die 
Gegenlesung des Interviews durch die Teilnehmenden. Der Analyseprozess wird detailliert 
und nachvollziehbar beschrieben. 


Das Durchschnittsalter der Teilnehmenden liegt bei 51 Jahren, die Mehrheit hat eine Erkran- 
kung im Stadium Ill und IV und ist kaukasischer Abstammung. Einschlusskriterium ist der 
Erhalt der Diagnose in den letzten fünf Jahren. Die Frauen sind unter Erstbehandlung (n=3), 
in Behandlung mit Rezidiv (n=3) und in Remission (n=5). Das Forscherteam reflektiert die 
Erschwerung einer allgemeingültigen Aussage (homogene Studienpopulation, da Mehrheit 
mit kaukasischer Abstammung) und eine mögliche Beeinflussung der Resultate durch die 
retrospektive Befragung. 


Die Ergebnisse werden in fünf Themengruppen gegliedert: Aufdeckung, Gefahr/Risiko, Aus- 
schau halten, Normalität erlangen, jeden Moment leben. 


Aufdeckung: Viele Frauen sind vor Diagnosestellung in Behandlung wegen unspezifischer 
Symptome (z.B. Reizblase, Obstipation) Sie fühlen, dass etwas nicht stimmt. Die Diagnose- 
stellung (bei 10 von 11 Frauen in einem fortgeschrittenen Stadium) löst bei den Frauen Be- 
stürzung aus, wird als chaotischer und vernebelter Zustand empfunden. Sie fühlen sich über- 
rollt, es muss plötzlich alles schnell gehen (Operation, Chemotherapie), Ängste finanzieller 
Art tauchen auf (z.B. wegen drohender Arbeitslosigkeit), Fachsprache muss verstanden wer- 
den (z.B. Bedeutung des CA-125). 


Gefahr/Risiko: Die Erstbehandlung (ausgedehnte Operation und nachfolgende Chemothera- 
pie) wird als sehr hart und trostlos empfunden. Nebenwirkungen der Chemotherapie werden 
erlitten (Übelkeit, Obstipation, periphere Neuropathie, Vergesslichkeit), körperliche Verände- 
rungen wie Fatigue und Haarverlust sowie frühzeitige Menopause-Symptome bei jüngeren 
Frauen müssen verarbeitet werden. Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit, Ungewissheit und 


Furcht über den Krankheitsverlauf lässt Frauen Tag um Tag leben. 


Ausschau halten: Die Gefahr eines Rezidiv ist bei vielen Frauen hoch (fortgeschrittenes Sta- 
dium der Krankheit). Dies löst Angst und Ungewissheit aus sowie eine hohe Wachsamkeit 
gegenüber Veränderungen im Körper. Der Tumormarker wird zu einem Angelpunkt, viele 
Frauen leben von Kontrolle zu Kontrolle und möchten eine Tumormarkerbestimmung lieber 


häufiger als von Fachpersonen empfohlen durchführen lassen. 


Normalität erlangen: Hilfreich für die Frauen ist das Wiedererlangen einer gewissen Routine 
im Alltag (inklusive beruflicher Tätigkeit). Die Auseinandersetzung mit gesunder Ernährung, 


Nahrungsmittelergänzung und Ermutigung von anderen Frauen, sich bei ersten unklaren 
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Symptomen beim Fachpersonal für eine gründliche Untersuchung durchzusetzen, wird als 
proaktives Vorgehen im Umgang mit der Krankheit beschrieben. 


Jeden Moment leben: Trotz Erledigung persönlicher Angelegenheiten im Bewusstsein eines 
möglichen frühzeitigen Todes fühlen sich Frauen sehr lebendig, wollen noch wichtige Ereig- 
nisse mit Kindern oder Enkelkindern erleben. Die Kräfte werden auf neue Lebensperspekti- 
ven gebündelt (Support von betroffenen Frauen durch Teilnahme in Selbsthilfegruppen, Wis- 
sensweitergabe zu Krankheit via lokale Presse, Vorträge). Wichtiges wird von weniger Wich- 
tigem getrennt (mehr Zeit für Familie, für schon lange gewünschte Reisen, Bedeutungsge- 


winn von Spiritualität). 


Zusammenfassend stellt das Forscherteam fest, dass die Krankheit Einfluss auf alle 
Lebensaspekte der Frauen hat, diese jedoch bereit sind, der düsteren Zukunft mit Zähigkeit 
und Kraft zu begegnen und ihr Wissen Forschenden und Peergruppen zur Verfügung zu 
stellen. Den Fachpersonen empfehlen sie wachsam zu sein gegenüber den subtilen Früh- 
symptomen, Frauen bei der jährlichen Kontrolle zur Erkennung dieser zu schulen und allen- 


falls ein Risikoassessment zu machen, z.B. durch eine spezialisierte Pflegefachperson. 


Geller et al. (2010) evaluieren in ihrer randomisierten kontrollierten Untersuchung den Effekt 
der Wissensvermittlung zu Ovarialkarzinom via DVD bei Frauen mit Neudiagnose. In der 25- 
minütigen Interventions-DVD, entwickelt von der Studienleitung in Zusammenarbeit mit be- 
troffenen Frauen und Fachpersonen, werden durch gynäkologische Onkologiefachkräfte 
häufige Fragen zum Behandlungsvorgehen, allfällige Befürchtungen und Missverständnisse 
sowie generelle Informationen erläutert. Die Untersuchenden gehen davon aus, dass in der 
Interventionsgruppe (IG) gegenüber einer Kontrollgruppe (KG), welche sich eine Placebo- 
DVD über Gartenarbeit anschaut ohne diese Informationsinhalte, eine höhere Wissensver- 
mehrung stattfindet. Mit der Hypothese, dass Frauen nach dem Sehen der Interventions- 
DVD eine höhere Selbstwirksamkeit haben und weniger emotionalen Stress erleiden. 


Die in zwei Kliniken in den USA durchgeführte Studie wird von einer Ethikkommission gutge- 
heissen. Während zweieinhalb Jahren werden betroffene, gut Englisch sprechende Frauen 
mit mindestens 5 Jahren Schulbesuch am zweiten Tage nach dem Eingriff zur Diagnosestel- 
lung zur Teilnahme angefragt. Nach Einwilligung füllen die Frauen (n=59) einen Fragebogen 
aus (Prätest). Danach erfolgt via Computer die randomisierte Gruppenzuteilung (IG n=30, 
KG n=29). Das Video wird während der Hospitalisationszeit zu einem selber gewählten Zeit- 
punkt angeschaut. Nachkommend erfolgt ein Kontakt mit der Studienleitung und der Frage- 
bogen wird erneut ausgefüllt (Posttest). Zusätzlich erhalten beide Gruppen die üblichen 


Seite 16 von 65 


Kalaidos Fachhochschule Departement Gesundheit 
Informationsbedarf von Frauen mit Ovarialkarzinom — und was kann die Pflege dazu beitragen? 
Petra Fischer 


mündlichen Informationen, schriftlich eine inhaltlich mit der Interventions-DVD vergleichbare 
Broschüre und psychologische Unterstützung. 


Die Datensammlung erfolgt mittels an das Themengebiet angepassten, reliablen und validen 
Skalen zu den Themen Wissen (mittels 10 Richtig-Falsch-Fragen zu Schlüsselbotschaften), 
Distress (Subskala Stait-Anxiety aus der Stait-Trait Anxiety Inventory, Distressthermometer 
und /mpact of Event Scale) und Coping/Selbstwirksamkeit (General Self Efficacy). Weiter 
wird die Lernbereitschaft, Mehrwissen zum Ovarialkarzinom zu erhalten, mit der Einordnung 


von 21 Aussagen in überhaupt nicht zutreffend bis am ehesten zutreffend erfasst. 


Das Durchschnittsalter der Teilnehmenden liegt bei 62,6 Jahren (IG) und 58 Jahren (KG). 
Die Mehrheit ist weisshäutig, die Krankheit fortgeschritten (Stadium IIl-IV). Das Forscherte- 
am sieht eine Übertragbarkeit auf alle betroffenen Frauen begrenzt empfohlen (homogene 
Stichprobe gut ausgebildeter, weisshäutiger Frauen). 


Die Analysen mittels üblichen Testverfahren (z.B. t-Test, Cronbach’s Alpha) ergeben keine 
statistisch (p-Wert <0,05) relevanten Gruppenunterschiede bei den demografischen Daten 
und gemessenen Zusammenhängen zwischen diesen Daten und den Prätest-Messungen. 
Eingeschlossen werden Frauen, welche beide Fragebogen zu 90% ausgefüllt haben (Rück- 
laufquote IG 70%, n=21; KG 45%, n=13). Das Forscherteam weist auf Resultateverzerrun- 
gen durch das Nichterreichen der errechneten Gruppengrösse von 80 Frauen hin (zu geringe 
Stichprobe, deutlich geringere Rücklaufquote in der KG). Als nicht berücksichtigt/berechnet 
erwähnt wird der allfällige Einfluss von Narkotika/Analgetika auf die kognitiven Fähigkeiten. 


Ergebnisse: Die Frauen der IG und KG haben bei allen Distress-Tests stark erhöhte Werte 
sowie bei den Wissensfragen vergleichbare Prätestwerte. Die Wissensvermehrung bei der 
IG (Beantwortung zu 25% korrekter als in KG, statistische Signifikanz von p=0,0004) hat we- 
der auf den Distress noch auf Coping/Selbstwirksamkeit einen nachgewiesenen positiven 
Effekt. Diese Hypothese bleibt unbestätigt. Das Forschungsteam sieht einen möglichen Zu- 
sammenhang mit dem Zeitpunkt des Zeigens des Videos (Verkraften der lebensbedrohlichen 
Diagnose steht im Vordergrund). 


Lernverhalten: In der KG wird bei 91% der Frauen ein positiver Effekt nachgewiesen, etwas 
zum Ovarialkarzinom zu lernen. In der IG ist das bei 58% der Frauen der Fall. Die Forschen- 
den eruieren z.B. ein Mehrinteresse, die Angehörigen zu informieren und involvieren. 42% 
der Frauen werden durch das Video eher abgeschreckt (intensives Nachdenken über die 
Krankheit), der Stresslevel erhöht sich. 


Zusammenfassend sieht das Forscherteam in der videobasierten Informationsabgabe eine 
effektive zusätzliche Möglichkeit der Wissensvermittlung, wenn persönliche Präferenzen der 
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Frauen, der Zeitpunkt sowie der Kontext sensibel berücksichtigt werden (Vermeidung Provo- 
kation von Ängsten mit negativem Einfluss auf eine informierte Entscheidungsfindung). 


Browall, Carlsson & Horvath (2004) erforschen in einer Universitätsklinik in Schweden in ih- 
rer quantitativen Langzeituntersuchung den Informationsbedarf von Frauen mit neudiagnos- 
tiziertem Ovarialkarzinom. Sie erheben weiter, ob sich dieser Bedarf im Zeitraum zwischen 


Diagnosestellung bis 6 Monate nach Abschluss der Erstbehandlung verändert. 


Während einem Jahr werden betroffene Frauen nach der operativen Therapie sowie nach 
Klärung der Zumutbarkeit durch die Stationsleitung während ihrer ersten Chemotherapiebe- 
handlung zur Teilnahme angefragt (n=82). Nach weiterer schriftlicher und mündlicher Infor- 
mation geben 64 Frauen ihr Einverständnis ab (Rücklaufquote 78%). Das Forscherteam ta- 
xiert die Stichprobengrösse als eher klein. Dies, obwohl die Frauen angeben, sehr gerne an 
der für sie wichtigen Untersuchung teil zu nehmen. Die Studie wird durch eine Ethikkommis- 
sion gutgeheissen. 


Datensammlung: Eine Erstmessung (2-3 Wochen nach Diagnosestellung) erfolgt durch die 
nicht in die Pflege involvierte Studienleitung mittels eines strukturierten Interviews. Die weite- 
ren Messungen (Zweitmessung nach Abschluss der Chemotherapie mit sechs Zyklen alle 
drei Wochen, Drittmessung sechs Monate nach Abschluss der Ersttherapie) erfolgen durch 
einen zugesandten Fragebogen mit Möglichkeit der Fragenklärung bei der Studienleitung. Es 
sollen neun Aussagen zu Informationserhalt mit Bezug zu Körper, Psyche und sozialem Um- 
feld in ihrer Wichtigkeit geordnet werden. Der im Original englische, valide und häufig einge- 
setzte Fragebogen wurde bereits von einem anderen Autorenteam vor Gebrauch ins Schwe- 
dische übersetzt und rückübersetzt. Bei Frauen mit Ovarialkarzinom wird der Bogen das ers- 
te Mal verwendet. Deshalb testet das Forscherteam bei 10 Frauen in einer Pilotstudie die 
Verstehbarkeit der minimalen Anpassung. Diese 10 Frauen können nach positiver Testung in 
die Hauptstudie eingeschlossen werden. 


Die Datenanalyse erfolgt mittels SPSS-Statistikprogramm. Zur Sicherung des Gemessenen 
werden Tests wie die Bonferroni-Korrektur (z.B. Vermeidung Mehrfachvergleiche) und 
Kendalls Coeffizient (z.B. Wechselwirkungen) angewendet. 


Ergebnisse: Die im Durchschnitt 62-jährigen Frauen (Spannweite 25 bis 8iJahre) schätzen 
ihren Wissenstand zu Krankheit und Symptomen überwiegend als sehr gut ein (68%). Die- 
ses Wissen haben sie mehrheitlich durch Arzt- oder Pflegefachpersonal erhalten. Bei allen 
drei Messungen stehen Informationen zur Gesundungswahrscheinlichkeit, Metastasierungs- 
gefahr und Möglichkeiten der Behandlung an oberster Stelle. Durchgehend als am wenigsten 


Seite 18 von 65 


Kalaidos Fachhochschule Departement Gesundheit 
Informationsbedarf von Frauen mit Ovarialkarzinom — und was kann die Pflege dazu beitragen? 
Petra Fischer 


wichtig eingestuft werden Informationen zum Einfluss der Erkrankung auf die Sexualität, das 
familiäre und soziale Umfeld. Die Unterschiede zwischen den Items sind statistisch signifi- 
kant (p-Wert < 0,01 und tiefer), so z.B. zwischen den beiden als Wichtigsten und den beiden 
als Unwichtigsten genannten Themen. 


Über und unter 60-jährige nennen dieselben Aussagen als ihre drei prioritären Themen. Sta- 
tistisch signifikante Unterschiede (p-Wert < 0,005) in den Aussagen zwischen diesen Alters- 
gruppen gibt es bei folgenden Vergleichen: Informationen zum Einfluss auf die Sexualität (in 
Messung eins höher gewichtet von jüngeren Frauen), Informationen zu Nebenwirkungen (in 
Messung zwei höher gewichtet von älteren Frauen, sowie in Messung zwei und drei bei 
Frauen mit Ausbildung auf Sekundarstufe gegenüber Frauen mit höherer Ausbildung) und 
Informationen mit Bezug zum Sozialleben (in Messung zwei höher gewichtet von Frauen mit 
höherer Ausbildung gegenüber Frauen mit Sekundarstufenausbildung). Die tiefe Priorisie- 
rung von Themen wie Auswirkungen auf die Sexualität und genetische Belastung können 
allenfalls bedingt sein durch den Befragungszeitpunkt während der Ersttherapie: physische 
Themen stehen möglicherweise im Vordergrund, das Forscherteam zieht Vergleiche mit Re- 
sultaten aus anderen Studien und der Maslow’schen Bedürfnispyramide (Maslow, 1954; zi- 
tiert nach Browall et al., 2004, S. 205). 


Zusammenfassend befürwortet das Forscherteam eine stetig erfolgende Informationsabgabe 
ab Diagnosestellung über die ganze Behandlungs- und Nachsorgezeit. Dies z.B. durch onko- 
logisch weitergebildete Pflegefachpersonen mit Weiterbildung in Onkologie, welche als kon- 
stante Ansprechpersonen durch ihre Nähe zu den Frauen als prädestiniert gesehen werden, 
allfällig offene oder ungenügend geklärte Fragen zu erkennen. 


5.1.2 Ersttherapie/Behandlung 

Wilmoth, Hatmaker-Flanigan, LaLoggia & Nixon (2011) untersuchen in ihrer deskriptiven 
qualitativen Studie bei Frauen mit neudiagnostiziertem Ovarialkarzinom das Erleben von 
Veränderungen in der Sexualität während der Ersttherapie sowie den Umgang damit und 
leiten daraus einen möglichen Informations- und Edukationsbedarf durch Fachpersonen ab. 


In einer Klinik in den USA werden alle betroffenen Frauen durch eine geschulte Pflegefach- 
person angefragt und bei Interesse durch die Forschungsleitung vertiefter informiert. 
13 Frauen geben ihre Zusage. Die Studie wird durch zwei Ethikkommissionen zugelassen. 


Das geplante Design (Erhebung mittels Fokusgruppeninterviews, Fl) wird aufgrund von 
Schwierigkeiten bei der Terminplanung umstrukturiert in Erhebung von 8 halbstrukturierten 
Einzelinterviews (El) und einer ergänzenden Fokusgruppe (FG, n=5). In dieser werden in 
den EI ermittelte Themen vertieft nachgefragt. Die Interviews werden auf Band aufgenom- 
men, transkribiert und durch zwei Forschende bearbeitet und diskutiert. Das umstrukturierte 
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Design wird von der Forschergruppe als Bereicherung der Datenerhebung empfunden. Die 
Zusammensetzung der drei Analysepersonen sehen sie als hilfreich an, mögliche systemati- 
sche Fehler in der Methodik zu verringern (eine Person mit Erfahrung in der Forschung und 


Fachperson im Gebiet versus zwei in beiden Bereichen unerfahrene Personen). 


Die Frauen haben ein Durchschnittsalter von 56 Jahren (Spannweite EI 33-69 Jahre, FG 40- 
75 Jahre) und sind mehrheitlich kaukasischer Abstammung. Entdeckt wird die Erkrankung zu 
je 50% in Stadium I-Il (n=6) und in Stadium IIl-IV (n = 7). Die Diagnosestellung liegt bei den 
Frauen mit El zwischen 6 Monaten und 2 Jahren, bei Frauen der Fokusgruppe zwischen 8 
Monaten und 8 Jahren zurück. Ausser der grösseren Spannweite der Zeit seit Diagnosestel- 
lung sind bei den erhobenen demografischen Daten keine Gruppenunterschiede feststellbar. 


Ergebnisse: Den Begriff Sexualität unterscheiden die Frauen in generelle Aspekte (äusserli- 
che Wirkung auf andere, sich gut fühlen) und dem persönlichen Sexualleben (Beziehung 
zum Partner, Beischlaf). Das Erleben der Sexualität wird durch Operation und Chemothera- 
pie beeinflusst, sowohl auf körperlicher (z.B. hormonelle Veränderungen) und psychischer 
Ebene (z.B. Haarverlust, entstandene Narben) wie auch durch situationsbezogene Faktoren 
(z.B. Reaktion des Partners generell und auf die Veränderungen). Die Auswirkungen der 
Veränderungen auf die Sexualität empfinden 62% der einzelinterviewten Frauen (n=8) als 
negativ. Die Intensität dieser Auswirkungen wird von je 50% der Frauen auf einer Skala von 
1-10 als tief (1-3) sowie als hoch (7-10) angegeben. Die Höhe der Werte ist unabhängig von 
Alter oder Beziehungsstatus. Das Selbstbild kann geschwächt sein. Die Durchführung eines 
zufrieden stellenden Trainings wie Walking, Yoga, Gartenarbeit wird als hilfreich empfunden, 


dieses wieder zu stärken. 


Die Informationsabgabe durch Fachpersonen zu Veränderungen in der Sexualität inklusive 
Begründungen hat den Frauen gefehlt. So leiden fast alle Frauen unter vaginaler Trocken- 
heit, eine Beratung zu möglichen Massnahmen (z.B. Anwendung von Befeuchtungsproduk- 
ten) ist nicht erfolgt. Frauen äussern den Wunsch, das heikle Thema Auswirkungen auf die 
Sexualität soll von Fachpersonen angesprochen werden. Ein idealer Zeitpunkt kann nicht 
ausgemacht werden. Die Abgabe eines Informationsheftes zum Thema Sexualität und Krebs 


zusammen mit Informationen zu einzelnen Symptomen wird befürwortet. 


Das Forscherteam merkt an, dass gemäss den erhobenen Ergebnissen Sexualität für die 
Frau unabhängig ihres Lebensalters eine Bedeutung haben kann. Deshalb erfolgt die Emp- 
fehlung, alle Frauen vor der Ersttherapie bezüglich zu erwartenden Einschränkungen in der 
Sexualität aufzuklären, in der Folge routinemässig solche zu erfragen und mit der Frau und 


ihrem Partner das Gespräch zum Thema Sexualität zu suchen. Betroffene Frauen haben in 
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der Studie bereitwillig ihre Gedanken geäussert (finden Forschung zu Ovarialkarzinom sehr 
wichtig und zu selten), manche haben zum ersten Mal über das Thema nachgedacht. 


Fitch & Steele (2010) erheben mittels einer deskriptiven Querschnittsuntersuchung bei Frau- 
en mit Ovarialkarzinom den Betreuungs- und Unterstützungsbedarfs und eruieren weiter, ob 


die betroffenen Frauen zu den formulierten Bedürfnissen Hilfestellung wünschen. 


Die Studie wird von einer Ethikkommission angenommen. Während vier Monaten werden 
alle zu einem Termin kommenden betroffenen Frauen im Eingangsbereich der kanadischen 
ambulanten Klinik durch eine Studienfachperson zur Teilnahme angefragt und informiert. 
Nach Abgabe des Einverständnisses füllen die Frauen während der Wartezeit den adaptier- 
ten Fragebogen The Supportive Care Needs Survey (SCNS) sowie Fragen zu demografi- 
schen Daten aus. Wem die Wartezeit nicht reicht, erhält ein frankiertes Rückantwortcouvert. 
Die Rücklaufquote beträgt 49,3%. Ausgewertet werden Bogen, welche maximal drei unbe- 
antwortete Fragen enthalten (n=50). Das Forscherteam merkt an, dass die Rücklaufquote 


mässig und die Datensammlung lediglich in einem Krankenhaus vorgenommen worden ist. 


Der originale SCNS ist ein validierter Bogen mit 60 geschlossenen Fragen, welche mittels 
einer fünf Punkteskala beantwortet werden kann (1= kein Bedarf bis 5 = grosse Bedürftigkeit) 
bei einem Zeitaufwand von ca. 20 Min. Der vom Forscherteam benutzte Fragebogen wurde 
durch ExpertInnen leicht an die Patientengruppe angepasst (z.B. wird Auswurf durch Husten 
ersetzt durch vaginalen Ausfluss) und inhaltlich mittels Cronbach’s Reliabilitäts Koeffizient 
geprüft (Alltagsbezug unter 0,70, ansonsten bis 0,88 reichend). Die resultierenden 67 Items 
geben einen Überblick zu den sieben Supportiv Care - Bedürfnisbereichen: Emotionen, Phy- 
sis, Psyche, Alltagsbezug, Soziales, Spirituelles, Informationen. 


Der Altersdurchschnitt der Frauen liegt bei 59,2 Jahren. Die Diagnosestellung liegt bei 70% 
der Frauen weniger als zwei Jahre zurück (n=36). 40% der Frauen (n=20) sind nicht mehr 
unter Therapie. Die häufigsten Therapien sind Operation (n=38) und Chemotherapie (n=39). 


Ergebnisse: Im Bereich Informationserhalt hat mehr als ein Viertel der Frauen einen Mittei- 
lungs- und Hilfsbedarf bei den Themen Selbsthilfe zur Heilungsunterstützung (n=15), 
schnellstmögliche Mitteilung von Testresultaten (n=14) und Erhalt von Erklärungen zu Tests 
(n=13). Bezogen auf die Therapie, deren Folgen und Krankheitsverlauf werden Informatio- 
nen erwartet, ob der Krebs unter Kontrolle oder in Remission ist (n=10), welchen Nutzen und 
welche Nebenwirkungen durch die Therapie entstehen (n=8) und welche Auswirkungen auf 
die sexuellen Beziehungen folgen können (n=5). Obwohl nur wenige ein aktuelles Bedürfnis 
äussern (n=5), nennen mehr als 20% der Frauen Hilfsbedarf zur Abgabe von schriftlichen 
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Informationen zu wichtigen Punkten der Selbstpflege (n=11) und zum Umgang mit der 
Krankheit oder den Therapienebenwirkungen (n=12). Ebenso möchten Frauen zum Thema 
Selbsthilfegruppe Informationen erhalten (n=9), dies auch ohne aktuellen Bedarf (n=6). 


In den anderen Bedürfnisbereichen dominieren aktuelle Gefühle/Bedürfnisse wie Traurigkeit, 
Depression, Verlust der Kontrolle über die eigene Behandlung, Angst vor Rezidiv oder Meta- 
stasierung des Tumors, Beunruhigung über die sich Sorgen machenden Angehörigen und 
die ungewisse Zukunft. Auf physischer Ebene stehen Energielosigkeit, die Unfähigkeit, Dinge 
wie früher zu erledigen und damit verbundene Lebensanpassungen sowie Bauch- und Ver- 


dauungsbeschwerden im Vordergrund. 


Generell wird vom Forscherteam zusammengefasst, dass Frauen oft mehrere Bedürfnisse 
gleichzeitig haben, die psychologischen dominieren und aktuelle Bedürfnisse zum Thema 
Informationsabgabe nicht zu den 10 häufigsten Antworten gehören. Bezogen auf den Hilfs- 
bedarf wird genannt, dass dieser bei der Informationsabgabe deutlich häufiger in Anspruch 
genommen wird als aktuelle Bedürfnisse vorhanden sind (bei 8 von 9 Themen). Dies kann 
mit Ausnahme weniger Themen im Bereich Psyche sonst nicht festgestellt werden. Die For- 
schenden mutmassen, dass die Fragen von den Frauen entweder nicht richtig verstanden 
worden sind oder Frauen mit gynäkologischem Tumor einen höheren Informationsbedarf 
haben als beispielsweise Menschen mit anderen Tumorkrankheiten (frühere Untersuchun- 
gen des Forscherteams). 


Das Forscherteam empfiehlt, die oft sehr unterschiedlich vorhandenen Bedürfnisse und den 
Hilfsbedarf bei regulären Terminen mittels Screening schnell und einfach zu erheben. Es 
wird aufgrund des ermittelten hohen Informationsbedarfs auch ohne aktuelle Fragen vorge- 
schlagen, Informationen in verschiedenster Weise zur Verfügung zu stellen: Individualisiert 


im Direktkontakt oder via E-Mail sowie standardisiert (Computer, Video) z.B. im Warteraum. 


5.1.3 Nachsorge/Survivors 

Beesley et al. (2013), eine australische Forschergruppe, ermitteln in ihrer deskriptiven 
Längsschnittuntersuchung den fachlichen Betreuungs- und Unterstützungsbedarfs von Frau- 
en nach Beendigung der Erstbehandlung eines Ovarialkarzinoms. Weiter versuchen sie her- 
auszufinden, ob es zu diesem Zeitpunkt erkennbare Risikofaktoren gibt für künftigen unerfüll- 
ten Betreuungs- und Unterstützungsbedarf. Gemäss Forscherteam ist es bei dieser Popula- 


tion die erste derartige Untersuchung (Messung über einen längeren Zeitraum). 


Mehrere Ethikkomitees im ganzen Land genehmigen die Durchführung der Studie. Teilneh- 
mende einer nationalen Ovarialkarzinom-Untersuchung werden schriftlich angefragt, ob sie 
bei dieser Unterstudie zum Thema Lebensqualität mitmachen möchten. Details werden be- 
schrieben. Frauen, welche zum Zeitpunkt der Basisbefragung (n=219) das Ende ihrer Erst- 
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therapie erreicht haben (entspricht ca. 6-12 Monate nach Diagnosestellung) und mindestens 
12 Monate lang an der Studie mitmachen (= mindestens drei von fünf halbjährlichen schriftli- 
chen Befragungen), werden in die Auswertungen eingeschlossen (n=185). Bis zur letzten 
Befragung nach 2 Jahren (n=148) gibt es Ausfälle infolge versterben (55), nicht mehr mögli- 
cher Teilnahme (3) und aus unbekannten Gründen (13). 


Die Datensammlung erfolgt mittels Benutzung des validierten Fragebogens Supportive Care 
Needs Survey-Short Form (SCNS-SF34). Dieser erfasst unerfüllte Bedürfnisse von Men- 
schen mit einer Krebserkrankung. Uhnterteilt in fünf Themen-Gruppen (psychologische, Ge- 
sundheitssystem und Information, physische und Alltagsleben, Beratungs- und pflegerische 
Unterstützung, Sexualität) werden 34 Bedürfnisse anhand einer 5 Punkte Likertskala auf 
deren Erfüllung eingeschätzt (1= kein Bedarf bis 5= hoher unerfüllter Bedarf). Dieser Haupt- 
fragebogen wird kombiniert mit diversen anderen validierten Instrumenten (zu Themen wie 
Distress, Symptome, Fatigue, soziale Unterstützung; Datenentnahme aus der Hauptstudie) 
und Ja-Nein - Abfragen wie unter Chemotherapie stehend und in mentaler Behandlung. 


Datenanalyse: Um Einflüsse/Verzerrungen der Resultate möglichst auszuschliessen, werden 
verschiedene statistische Tests angewendet und beschrieben (z.B. t-Test, Wilcoxon- 
Vorzeichen-Rang-Test). 


Das Durchschnittsalter der Teilnehmenden liegt bei 59 Jahren, die Mehrheit ist verheiratet 
oder mit Partner zusammen lebend und leidet an einem Ovarialkarzinom in fortgeschrittenem 
Stadium. Frauen, die frühzeitig aus der Studie ausscheiden sind von den demografischen 
Daten her vergleichbar jenen, welche die Studie beenden. 


Ergebnisse: In der Basisbefragung des SCNS-SF34 (Summenmöglichkeit von 0-100) erge- 
ben sich die Bedürfniswerte Psyche n=25, Gesundheitssystem/Information n=20, Phy- 
sis/Alltagsleben n=15, Beratung/pflegerische Unterstützung n=15 und Sexualität n=8. Im 
Vergleich mit anderen Studien stellt das Forscherteam bei Frauen mit Ovarialkarzinom höhe- 
re Bedürfnislevels fest (Mittelwerte von 0-25) als bei Frauen mit anderen gynäkologischen 
Tumoren (Mittelwerte von 0-8) und erklärt dies mit dem meist weiter fortgeschrittenen Krank- 
heitsstadium. 


In den Folgebefragungen bleiben sich die Werte für psychologische und physische Bedürf- 
nisse in etwa gleich, die anderen Themen nehmen an Relevanz ab (Information auf n=11, 
Beratung/pflegerische Unterstützung und Sexualität im Durchschnitt keine Relevanz mehr). 
Das Forscherteam vermutet, dass die konstanten Bedürfnislevels Psyche und Physis beein- 
flusst sind durch die hohe Rezidivrate und die dadurch erneut erforderliche Chemotherapie. 
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Im Mittel werden unabhängig der Befragung zwei unerfüllte Bedürfnisse angegeben: Von 
59% der Frauen bei der Basisbefragung (Spannweite 0-26) und von 65% der Frauen bei den 
Folgebefragungen (Spannweite 0-33). Je nach Thema kommen bei 25-60% der Frauen neue 
unerfüllte Bedürfnisse dazu. Bei der letzten Befragung geben 15% der Frauen unerfüllte Be- 
dürfnisse zu Angst an (generell und vor Metastasierung), ungewisser Zukunft, Bedenken 
wegen den Sorgen der Angehörigen, Fatigue sowie Sorge, die Kontrolle über Behandlungs- 
resultate behalten zu können. Vom Autorenteam herausgehoben wird der Zusammenhang 
von Fatigue/unerfüllte Bedürfnisse, welche bei knapp der Hälfte der unter Fatigue leidenden 
Frauen feststellbar ist. 


Als Risikofaktoren für zukünftige unerfüllte Bedürfnisse zum Zeitpunkt des Ersttherapie- 
Endes werden fortgeschrittenes Krankheitsstadium, Ängste, Fatigue, geringe soziale Unter- 
stützung, Depression und höheres Alter ausgemacht. Die Forschergruppe empfiehlt, bei 
Ersttherapie-Ende ein Screening zu diesen Risikofaktoren durchzuführen. Weiter soll Fatigue 
möglichst minimiert werden und darauf geachtet werden, dass Frauen ihre psychologischen 


Sorgen anbringen können. 


Lydon, Beaver, Newbery & Wray (2009) erheben in ihrer qualitativen, deskriptiven Untersu- 
chung in einer grossen onkologischen Klinik in Nordwestengland die Meinungen zur derzeiti- 
gen Form der Nachsorgebehandlung (Follow-up) nach Ersttherapie eines Ovarialkarzinoms. 


Es werden Fokusgruppeninterviews (Fl) mit einer Gruppe von betroffenen Frauen mit been- 
deter Ersttherapie (PG) und einer Gruppe Gesundheitsfachpersonen (FG) mit Bezug zu 
Follow-up-Kontrollen bei betroffenen Frauen gemacht. Die Studie wird von zwei Ethikkom- 
missionen befürwortet. Anhand einer Liste im Ambulatorium der Klinik werden mögliche Teil- 
nehmende für die PG ausgewählt und nach Prüfung der Zumutbarkeit (durch Behandlungs- 
team/Hausarzt) durch versenden eines umfassenden Informationsschreibens zur Stu- 
dienteilnahme angefragt (n=14). Die Zusage erfolgt durch sechs Frauen. Diese haben ein 
Durchschnittsalter von 64 Jahren (Spannweite 52-73 Jahre) und sind weisshäutig. Das Erst- 
therapie-Ende liegt im Durchschnitt 5 Jahre und 3 Monate zurück (Spannweite 6 Monate bis 
10 Jahre). Dem Wohlbefinden der Frauen während dem FI wird sehr Sorge getragen (Wahl 
eines neutralen Raums in der Klinik, Terminlegung kombiniert mit Nachkontrolltermin, anbie- 
ten von Unterstützung, Ausschluss einer nachteiligen Betreuung durch Teilnehmende der 
FG). Die Forschergruppe sieht eine Übertragbarkeit der Resultate infolge der kleinen, ledig- 
lich an einer Klinik erhobenen Stichprobe von Frauen mit ausschliesslich weisser Hautfarbe 
als beschränkt empfohlen an. Und merkt weiter eine mögliche Verzerrung der Resultate an 
durch die Vertrautheit der PG mit den Interviewpersonen (evt. Verhinderung von unzensu- 
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rierten Aussagen) und Rekrutierung von Frauen, welche zu jenen mit guter Prognose durch 


frühentdeckten Tumor gehören. 


Die Teilnehmenden der FG (n=7, davon eine klinische Pflegefachperson) kommen aus dem 
konstanten sowie aus dem im Turnus wechselnden interdisziplinären Behandlungsteam. Die 


Durchführung des FI erfolgt an einem vom Klinikalltag ungestörten Ort. 


Datensammlung: Die Fl’s werden durch zwei klinisch forschende Onkologiepflegefachperso- 
nen mit Erfahrung in der Betreuung von Frauen mit Ovarialkarzinom durchgeführt (Aufteilung 
in Moderation und Beobachtung von Interaktionen). Beide Fl’s dauern ca. 90 Minuten. Ge- 
fragt wird nach der Meinung zur aktuellen Form der Follow-up-Behandlung (für zwei Jahre 
dreimonatliche Kontrollen, danach bis 10 Jahre nach Diagnosestellung alle sechsmonatlich 
und weiterfolgende Nachsorge beim Hausarzt) sowie zu möglichen Formen wie pflegegelei- 
tete (nurse-led) Nachbetreuung, telefonisches Follow-up und Nachbetreuung durch den 
Hausarzt. Die PG wird zusätzlich nach Erfahrungen zum Leben mit Ovarialkarzinom nach 
Behandlungsabschluss gefragt. 


Ergebnisse aus Sicht der Patientinnen. Rückversicherungsbedarf: Kontrolluntersuchungen 
geben Sicherheit, die ideale Häufigkeit wird unterschiedlich und abhängig vom Zeitraum seit 
Diagnosestellung wahrgenommen. Frauen mit kürzerer Krankheitszeit fühlen sich sicherer, 
wenn ihr Gesundheitszustand durch ihr Behandlungsteam beurteilt wird. Bei einer Frau mit 
weiter zurückliegender Diagnose (10 Jahre) löst die zeitliche Inanspruchnahme eines regulä- 
ren Termins ein schlechtes Gewissen aus. Sie fühlt sich sicher und durch ihr Umfeld gestützt 
genug, sich bei Beunruhigung selber zu melden. 


Unterstützungs- und Informationsbedarf: Die Möglichkeit, jederzeit Informationen oder Unter- 
stützung erhalten zu können wird von betroffenen Frauen geschätzt, jedoch selten genutzt. 
So werden Anliegen bis zum nächsten Kontrolltermin aufgespart, um dem Personal keine 
Zeit wegzunehmen. Betroffene Frauen haben sich in der Zeit zwischen dem Ende der First- 
line-Therapie und der ersten Nachkontrolle unsicher und alleine gelassen gefühlt. Sie hätten 
gerne häufiger Kontakt mit ihrem Behandlungsteam gehabt, z.B. mittels telefonischer Nach- 
frage (Follow-up) durch eine spezialisierte Onkologiefachperson. Diese wird weiter als wich- 
tige Bezugsperson bei Kontrollterminen wahrgenommen, auch ohne vorhandenen spezifi- 
schen Informationsbedarf, sondern durch blosse Anwesenheit. Der Bedarf an Information 
und Unterstützung nimmt ab, je länger die Diagnosestellung zurück liegt. Erfahrungen wer- 
den gerne an andere betroffene Frauen weitergegeben, z.B. während längeren Wartezeiten 
von Kontrollterminen, und als supportive chatting bezeichnet. 


Anderweitige Vorgehensweisen: Die Durchführung der Nachsorgetermine durch den Haus- 
arzt ist für die Teilnehmenden keine alternative Möglichkeit (zuwenig spezifisches Wissen, 
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zuwenig Zeit). Beim telefonischen Follow-up werden sowohl Nachteile gesehen (keine Be- 
obachtungsmöglichkeit durch das Fachpersonal, körperlich wie psychisch) als auch Vorteile 
erkannt (organisatorische Erleichterung, z.B. kein Taxidienst durch Angehörige notwendig). 


Ergebnisse aus Sicht der Fachpersonen: Krankheitsverläufe überwachen und Erwartung des 
Rückfalls werden als Hauptgrund für die Nachsorgekontrolle gesehen (körperliche Untersu- 
chung, Bestimmung Tumormarker CA-125). Anleitung und Ermutigung zum Selbstmanage- 
ment (v.a. Selbstpflege), Reduktion der Nachsorgekontrollen und Entwicklung von neuen 
Modellen (z.B. nurse-led Kliniken, Ausbau des telefonischen Follow-ups gekoppelt mit Zu- 
sammenarbeit mit dem Hausarzt) werden als förderlich für das Wohlbefinden der Frauen 
eingeschätzt. Die spezialisierte Pflegefachperson der Klinik wird von allen als eine wichtige 
Bezugsperson gesehen. Mündliche und schriftliche Anleitung zur Erkennung von Sympto- 
men einer Krankheitsverschlechterung und/oder von Krankheits- und Therapiefolgen wird als 
ausbaufähig betrachtet. 


Das Forscherteam bemerkt Unterschiede zwischen den Gruppen: Wartezeiten werden von 
der FG als problematisch beurteilt, die PG nutzen diese Zeit gerne zum Austausch mit ande- 
ren Betroffenen. Die PG findet die körperliche Untersuchung wichtiger, die FG die Kontrolle 
des Tumormarkers CA-125. So wird zusammenfassend empfohlen, dass Frauen über den 
zweckmässigen Nutzen von Untersuchungsmethoden im Hinblick auf Rezidiverfassung ver- 


ständlich informiert werden sollen. 


Schulman-Green et al. (2012) erheben in ihrer beschreibenden, qualitativen Untersuchung 
die Selbstmanagement-Erfahrungen von Frauen mit Ovarialkarzinom in Phasen von Über- 
gängen, mit dem Ziel, Unterstützungsmassnahmen zur Selbstmanagementförderung für 


Frauen dieser Population zu finden. 


Die Studie wird von einer Ethikkommission akzeptiert. Die in einer amerikanischen Krebskli- 
nik durch eine Pflegefachperson zur Studie angefragten teilnehmenden Frauen (n=10) haben 
ein Durchschnittsalter von 57,1 Jahren (Spannweite 35-72 Jahre) und sind kaukasischer Ab- 
stammung. Die Diagnosestellung liegt im Median 16 Monate zurück. 80% der Frauen (n=8) 
haben eine Erkrankung im Stadium Ill und IV. Die Stichprobe wird von der Forschergruppe 
als sehr homogen betrachtet, was die Übertragbarkeit auf andere Populationen erschwert. 


Die Datensammlung mittels auf Tonträger aufgenommenen Einzelinterviews findet bei den 
Frauen zuhause statt, dauert im Durchschnitt 60 Minuten und beginnt mit den Fragen nach 
allgemeinem Umgang mit der Krebserkrankung sowie dem Umgang und den Erfahrungen 
der Übergänge. Es wird viel Wert auf einen sensiblen Umgang gelegt, eine spezialisierte 
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Interviewtechnik wird verwendet. Die Datenanalyse wird sorgfältig durchgeführt und genau 
beschrieben. Die Kategorisierung der Aussagen wird im Forscherteam, die Resultate werden 
mit Teilnehmenden und Expertinnen im Gebiet besprochen. 


Ergebnisse: Die Diagnosestellung, Operation und Genesung davon, der Start der Chemothe- 
rapie, Symptommanagement und Rezidiv (oft mit erneuter Chemotherapie) werden als 
Übergänge oder Veränderungen bezeichnet. Diese werden als Umbruch/Wechsel verstan- 


den, überlagern sich manchmal und haben oft nur kurze Unterbrüche dazwischen. 


Selbstmanagement erhöht bei den Frauen das Kontrollgefühl (etwas Tun, selber entscheiden 
können, sich selber vertreten), dies wirkt beruhigend und verringert die Unsicherheit. Den 
Weg einen Schritt nach dem anderen gehen hilft gegen Ängste, Überforderungsgefühle, zu 
grosser Informationsflut und bei Anpassungen von bereits Geplantem, z.B. da die Gesund- 
heit dies nicht zulässt. 


Einen hemmenden Einfluss auf das Selbstmanagement haben eingeschränkte Bespre- 
chungszeiten mit Fachpersonal, unterschiedliche Behandlungsoptionen und Unklarheit über 
die fachliche Ansprechperson genauso wie eine eingeschränkte Aufnahmefähigkeit, z.B. 
durch physische und psychische Erschöpfung und Kontrollverlust durch Einnahme starker 
Schmerzmittel. Als fördernd beschrieben wird eine Vertrauensperson (aus dem sozialem 
Umfeld oder Fachpersonal), die zuhört, Ideen einbringt, ermutigt und zulässt, dass die Ent- 
scheidung durch die betroffene Frau getroffen werden kann. Um Entscheidungen treffen zu 
können wird weiter eine vertrauensvolle Kommunikation mit dem Arztteam genannt (Informa- 


tion erhalten, Behandlung verstehen, Wissen, was auf einen zukommt). 


Das Forscherteam fasst zusammen, dass entgegen dem Muster der befragten Frauen, einen 
Schritt nach dem anderen zu gehen, der Krankheitsverlauf eines Ovarialkarzinoms eine Kon- 
frontation mit vielen verschiedenen Veränderungen bedingt. Mit der Folge von zügigen An- 
passungen an die persönlichen Zielsetzungen, um selbstbestimmte Entscheidungen treffen 
zu können. Bei der Meisterung dieser grossen Anpassunggsleistung und der Priorisierung der 
notwendigen Schritte können Pflegefachpersonen (zusätzlich zu Menschen im sozialen Um- 
feld der betroffenen Frauen) Unterstützung bieten. 


5.1.4 Auftreten eines Rezidivs 

Ekwall, Ternestedt, Sorbe & Graneheim (2011) eruieren mittels Einzelinterviews in ihrer qua- 
litativen (interpretativen) Untersuchung wichtige kommunikative Aspekte gegenüber dem 
Gesundheitspersonal ab Zeitpunkt Rezidiv bis Ende der erneuten Chemotherapie von Frau- 


en mit Rezidiv eines Ovarialkarzinoms. 
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In einer schwedischen Universitätsklinik werden anhand der Patientenliste einer gynäkolo- 
gisch- onkologischen Abteilung in den Jahren 1999-2000 Frauen mit Erstrezidiv, welches 
frühestens ein Jahr nach Ende der Ersttherapie aufgetreten ist, telefonisch zur Teilnahme 
angefragt und schriftlich genauer über die Studie informiert. Die Studie wird von einer Ethik- 


kommission bewilligt. 


Die Interviews (Studienfrage = Einstiegsfrage) finden an einem Ort nach Wunsch der Frauen 
statt (zuhause n=10, ruhiger Spitalraum n=2), dauern eine bis zwei Stunden und werden auf 
Tonband aufgenommen. Ein gutes Wohlbefinden der Frauen ist dem Forscherteam wichtig 
(Beachtung offener und respektvoller Umgang, Anwesenheit einer bekannten Pflegefachper- 
son, da die Forschungsleitung den Frauen nicht bekannt ist, Angebot zu Nachgesprächen 
mit einer Person nach eigener Wahl). Die Datenanalyse ist detailliert beschrieben (Transkri- 
bierung, Themeneruierung, Gruppenbildung, Kodierung, Diskussion im Forscherteam, Sub- 
themenbildung). 


Die einwilligenden teilnehmenden Frauen (n=12) haben ein Durchschnittsalter von 57,5 Jah- 
ren (Spannweite 50-74 Jahre), das Ende der Ersttherapie liegt im Median 2,8 Jahre zurück 
(1-5,7 Jahre), die Zeit seit Diagnose des Rezidivs im Median 7 Monate (5-10 Monate). Bei 
der Erstdiagnose befand sich die Krankheit im Stadium IC bis IIIC. Alle Frauen haben erneut 
eine Chemotherapie (Platinol und Taxan) erhalten, sind mit der Therapie bald zu Ende 
(n=10) oder haben sie vor kurzem beendet (n=2). 


Ergebnisse: Frauen sind nach der Feststellung eines Rezidivs sehr bemüht, mir ihrer Krank- 
heit noch besser vertraut zu werden, um damit umgehen zu können. Gesundheitspersonal 
kann bei Beachtung einiger Punkte sehr hilfreich und unterstützend wirken. Als einzigartiger 
Mensch wahrgenommen zu werden wirkt reduzierend auf Ängste und gibt Zuversicht. Ge- 
sundheitsfachpersonal soll zugänglich sein, gut zuhören und dies auch via Körpersprache 
ausdrücken, z.B. mittels Augenkontakt. Ein geringer Wechsel der in die Behandlung invol- 
vierten Personen wird sehr begrüsst, fördert eine gute Beziehung zum Fachpersonal und 
erleichtert das Anbringen von eigenen Anliegen und Fragen. Frauen möchten ihre Krankheit, 
deren Therapie und körperlichen Auswirkungen noch besser verstehen können und benöiti- 
gen die Hilfe der Fachpersonen im Bereich vertieftem und persönlich angepasstem Informa- 
tionserhalt. Dabei sollen die Informationen nicht zerstückelt sondern als Ganzes, klar und 
verständlich weitergeben werden. Nur so kann das Therapievorgehen nachvollzogen und 
akzeptiert werden (z.B. Ziel von Untersuchungsmethoden wie Bestimmung des Tumormar- 
kers CA-125 und Computertomografie). Das erhaltene Wissen fördert, sich in den eigenen 


Behandlungsprozess involviert zu fühlen und mitentscheiden zu können. Diese gemeinsame 
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Verantwortlichkeit und Übereinstimmung mit dem Behandlungsteam nimmt einen hohen 


Stellenwert ein. 


Den Frauen ist eine gute ärztliche Kompetenz gemäss aktuellem wissenschaftlichem Stand 
in einem gynäkologisch-onkologischen Zentrum wichtig. Die gute Behandlung von Neben- 
wirkungen wird als Sicherheitsfaktor angesehen. Die Tatsache des aufgetretenen Rezidivs 
trotz Erstbehandlung macht den Frauen bewusst, dass ein Behandlungserfolg nicht abgesi- 


chert werden kann. 


Zusammenfassend hält das Forscherteam fest, dass Gesundheitsfachpersonal mit verständ- 
licher Informationsabgabe und individueller Unterstützung unter Miteinbezug der Sichtweisen 
der Frauen diesen ermöglichen kann, die Krankheit besser verstehen und akzeptieren zu 


können sowie Mitverantwortung zu übernehmen. 


Hagan & Donovan (2013) erforschen in ihrer qualitativen Untersuchung (deskriptiv, phäno- 
menologisch), was Überlebende eines Ovarialkarzinoms unter Self-advocacy (eigene Inte- 
ressen vertreten/Selbsthilfe) bezogen auf Symptommanagement verstehen, wie und warum 


sie dies anwenden und welches hinderliche/förderliche Faktoren im Prozess sind. 


Das Forscherteam aus den USA führt zur Beantwortung dieser Fragen in einem abgesonder- 
ten Raum eines Cafes insgesamt 5 Fokusgruppen-Interviews (Fl) mit 60-90-minütiger Dauer 
pro Gruppe durch. Die Studie wird von einer Ethikkommission genehmigt. 


Die Teilnehmenden werden angeworben aus der Gruppe einer RCT-Studie zu Symptomma- 


nagement (n=6) und einer örtlichen Gruppe von Frauen mit Ovarialkarzinom (n=?7). 


Die Datensammlung wird detailliert beschrieben (z.B. Haltung Forschungsteam, Rolle befra- 
gende und beobachtende Person, Interviewtechnik, positive Gesprächsatmosphäfre). 


Datenanalyse: Die mit Audiogerät aufgenommenen Interviews werden transkribiert, in The- 
men geordnet, vom Forscherteam diskutiert und mit Hilfe eines Computerprogramms weiter 
ausgewertet. Alle Teilnehmenden erhalten eine einseitige Zusammenfassung der ermittelten 
Haupt- und Unterthemen sowie einen kurzen Fragebogen zugeschickt mit der Möglichkeit, 
wichtige Themen nachträglich zu ergänzen. Zur Vertiefung der eruierten Themen werden mit 
je einer Person aus jeder Fokusgruppe (n=5) telefonische, 30-50-minütige Einzelinterviews 
innerhalb 1-5 Monaten nach dem FI durchgeführt. 


Die in die Studie einwilligenden Frauen (n=13) haben ein Durchschnittsalter von 51 Jahren 
(Spannweite 26-69 Jahre) und sind mehrheitlich kaukasischer Abstammung. Knapp die Hälf- 
te der Frauen (n=6) geht einer Arbeit nach (Voll- oder Teilzeit), je 23% (n=3) sind im Renten- 
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alter oder krank geschrieben. Während der Fl’s stehen 61% (n=8) der Frauen unter Behand- 
lung (Erstbehandlung n=2, Rezidiv n=6). Die Frauen leiden unter Symptomen wie Übelkeit, 
Fatigue, periphere Neuropathie, Haarverlust, Depression und Angst. Das Forscherteam sieht 
die befragten Frauen als sehr heterogene und somit repräsentative Gruppe an (Krankheits- 
stadium, -geschichte, Behandlungsstand), trotz geringer Stichprobengrösse (Ausfälle sind zu 
verzeichnen wegen Nichtteilnahme wegen Anfahrtsproblemen oder körperlichen Beschwer- 
den und Nichtverwenden können des Tondokuments der einen Gruppe). 


Ergebnisse: Aus allen Befragungen werden zwei Hauptthemen eruiert: Wissen, wer man ist 
und Intakthalten der Psyche sowie Wissen, was man benötigt und für die Erreichung dessen 
eintreten. Mit Ersterem ist gemeint, dass ein enger Zusammenhang besteht zwischen hoff- 
nungsvoll sein und der Fähigkeit, Symptome managen zu können. Eine positive Einstellung 
zu behalten, Gutes und Hilfreiches im eigenen Leben zu erkennen und einen starken Willen 
zu haben, um den beschwerlichen Weg anzunehmen und fürs Überleben zu kämpfen sind 
weitere genannte Punkte. Frauen beschreiben, dass es einen entscheidenden Punkt des 
Zusammenbruchs gibt, der ein Teil des Prozesses ist und als ein psychischer Umkehrpunkt 
hin zu einem Leben mit Krebs erkannt wird. Zum zweiten Punkt Wissen, was man benötigt 
und für die Erreichung dessen eintreten beschreiben die Frauen, dass das Erkennen von 
eigenen Werten, Bedürfnissen und Prioritäten ihnen hilft, eigene Entscheidungen zu treffen 
und für sich einzustehen. Weiter werden Kenntnisse benötigt, wann und wie Informationen 
beschafft werden können. Unterstützend dabei sind Gesundheitsfachpersonen, Freunde, 
Interessensgruppen und das Internet. Familie, Freunde und andere Betroffene (z.B. im War- 
teraum Angetroffene) werden als Beratungsnetzwerk genutzt, um zu lernen, für sich selber 
einzustehen, Symptome zu managen und eigene Erfahrungen weiterzugeben. Die Familie 


wird als Kraftquelle bezeichnet, wofür sich zu kämpfen lohnt (v.a. von Müttern mit Kindern). 


Zusammenfassung und Schlussfolgerung des Forscherteams: Trotz verschiedener Erfah- 
rungen bezogen auf Symptome (krebs- oder therapiebedingt), kristallisiert sich bei allen un- 
tersuchten Frauen die Wahrnehmung der eigenen Bedürfnisse und Werte als gemeinsamer 
Faktor heraus. Die eigenen Interessen zu vertreten gilt als wichtig für ein selbstbestimmtes 
Verhalten. Kontakt und Gespräche zu Symptomen mit spezialisierten Pflegefachpersonen 
helfen den betroffenen Frauen, einen für sie passenden Weg zu gehen. 


5.1.5 Beurteilung der Literatur 

Die in diesem Unterkapitel vorgenommene kritische Würdigung der in Englisch veröffentlich- 
ten und mittels Literaturrecherche in renommierten Datenbanken (PubMed, CINAHL, 
Cochrane, PsyclInfo) eruierten Studien (n=10), erfolgt angelehnt an die Beurteilungskriterien 
von LoBiondo-Wood & Haber (2005, S. 266-267; S. 603-606) und Polit et al. (2004, S. 146). 
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Die Studien erweisen sich als sehr innomogen, z.B. in Bezug auf Design, Stichprobengrösse, 
Fragestellung und Zeitpunkt der Studienanlage im Krankheitsverlauf. Der Vergleich der Er- 
gebnisse stellt dadurch eine Herausforderung dar. Publiziert wurden die Studien ausschliess- 
lich in Onkologiezeitschriften. Diese sind mehrheitlich Pflegezeitschriften (Studien von Lydon 
et al., 2009; Ekwall et al., 2011; Browall et al., 2004; Fitch & Steele, 2010; Wilmoth et al., 
2011; Schulman-Green et al., 2012; Hagan & Donovan, 2013), eine gynäkologisch- 
onkologische Fachzeitschrift (Studie von Geller et al., 2010) und eine psychologische Zeit- 
schrift (Studie von Beesley et al., 2013). Die Untersuchungen wurden entweder im nordeuro- 
päischen Raum durchgeführt (Grossbritannien/GB einmal; Schweden zweimal) oder in Län- 
dern mit westlichen Kulturen, welche mit der Schweiz und Europa vergleichbar sind (je ein- 
mal Australien und Kanada sowie fünfmal USA). Um der Aktualität Rechnung zu tragen, 
wurde die Suche auf die letzten zehn Jahre eingeschränkt. Eine Besonderheit ist bei Ekwall 
et al. (2011) auszumachen: Die Datenerhebung wird angegeben mit den Jahren 1999-2000. 
Der Artikel wird trotz dieser nicht nachvollziehbaren Veröffentlichungsverzögerung von 11 
Jahren nach Abschluss der Datenerhebung berücksichtigt, da 2011 innerhalb der gesetzten 
Frist von 10 Jahren liegt, die Studie als qualitativ sehr gut beurteilt wird (detaillierte Beschrei- 
bung des Vorgehens, sorgfältige Ergebnis-Validierung) und die Fragestellung nach Kommu- 
nikationserwartungen an Fachpersonen als sehr wichtig bewertet wird. Allgemein kann eine 
Übertragbarkeit der überwiegend in den letzten fünf Jahren veröffentlichten Resultate (Aus- 
nahme Browall et al., 2004) in den onkologischen Pflegekontext Schweiz als vertretbar be- 
trachtet werden, da davon ausgegangen wird, dass Krankheits- und Behandlungsabläufe in 
westlichen Kulturen vergleichbar sind. 


Es gibt Autoren innerhalb der Forscherteams, welche von anderen Untersuchenden zitiert 
worden sind, herausragend dabei sind Fitch & Steele (2010). Dies kann als Bestätigung der 
Fachkompetenz der Verfasser und als Relevanz der gefundenen Studien bewertet werden. 
Die Schilderung der Ausgangslage erfolgt bei allen Studien mittels angepasst scheinender 
Forschungsliteratur und führt auf die jeweiligen Fragestellungen und Ziele hin. Einige der 
Studien untersuchen ein Thema zum ersten Mal (z.B. Hagan & Donovan, 2013). Dies zeigt, 
dass wenig spezifische Forschung bei Frauen mit Ovarialkarzinom vorhanden ist und erklärt 
die Wahl der vorwiegend qualitativen Studiendesigns. 


Alle Studien wurden von jeweils mindestens einer Ethikkommission gutgeheissen und be- 
schreiben die Einholung einer Einwilligung zur Teilnahme. Ein respektvolles und achtsames 
Forschungsvorgehen scheint vorhanden zu sein. So werden forschungsethische Aspekte 
berücksichtigt wie Informationsabgabe zu Anonymisierung und Ausbleiben von Sanktionen 
(z.B. bei Studienabbruch), behutsame, vertrauensbildende Interviewtechniken, Rücksicht- 
nahme auf Teilnehmende bei der Wahl der Räumlichkeit und der Terminlegung, Angebote 
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von Nachgesprächen, falls Fragen oder emotionale Belastungen aufkommen sollten. Dies 
wird vor allem bei den qualitativen Designs meist sehr detailliert dargestellt und kann gleich- 
zeitig als Gütekriterium derselben bewertet werden. 


Die Datensammlung wird dem Design entsprechend adäquat durchgeführt durch offene oder 
strukturierte Interviews, einzeln oder als Fokusgruppe sowie Benutzung von als angepasst 
an die Fragestellung beurteilten, standardisierten, validierten und reliablen Fragebogen (falls 
diese angepasst wurden an die Population, z.B. bei Fitch & Steele, 2010, erfahren sie eine 
inhaltliche Prüfung durch Testung des Cronbach'’s Reliabilitäts-Koeffizienten). 


Kritisch anzumerken bleibt bei der qualitativen Untersuchung von Guenther et al. (2012), ob 
die Rekrutierung der Frauen aus einer bestehenden Supportgruppe für ein Fl Sinn macht 
(Vertrautheit, gewisse Gesprächsoffenheit) oder allenfalls die Fülle der Ergebnisse beein- 
trächtigt (Möglichkeit von unbewussten Gruppenmeinungen). Die Studie von Geller et al. 
(2010) ist die einzige RCT Untersuchung. Methodologisch gibt es einige Punkte, welche 
mögliche Verzerrungen der Resultate zur Folge haben können und deshalb mit grosser Vor- 
sicht zu berücksichtigen sind: Die errechnete Stichprobengrösse von 80 Frauen wird nicht 
erreicht (n=59) und das Placebovideo über Gartenarbeit (IG: Video zu Wissensvermittlung 
über Ovarialkarzinom) kann von der Autorin wenig nachvollzogen werden (wird nicht als 
Verblindung/Placebo betrachtet, da angenommen werden kann, dass es sich nicht um eine 
Intervention handelt). Möglicherweise ist die deutlich niedrigere Posttest-Rücklaufquote der 
KG (45%) gegenüber der IG (70%) auf diesen Umstand zurückzuführen (Placebo wird er- 
kannt und als unwichtig empfunden). Die Studie wird infolge der geringen Anzahl gefundener 
Artikel trotzdem berücksichtigt (Erhalt gedanklicher Inputs). 


Analyseprozess und Validierung der Interviewdaten der 6 qualitativen, phänomenologischen 
Studien wird sorgfältig beschrieben (Haltung der Forschenden, z.B. bei Hagan & Donovan, 
2013, Diskussion zwischen Forschenden, Teilnehmenden und Experten im Gebiet, z.B. 
Schulman-Green et al., 2012, Einbezug von gemachten Beobachtungen, Gegenlesung der 
Transkripte und Ergänzungsmöglichkeiten durch die interviewten Personen oder Zweitinter- 
view, z.B. bei Hagan & Donovan, 2013, durch Nachinterview je einer Person aus jeder Fo- 
kusgruppe). Keine der Studien erwähnt die Erreichung einer Datensättigung. Die Analysen 
der quantitativen Studien werden mittels angepasst scheinender statistischer Tests zum 
Ausschluss von Messfehlern ausführlich beschrieben, der statistische Signifikanzwert wird 
bei Beesley et al. (2013) und Geller et al. (2010) bekannt gegeben. 


Die Stichprobengrösse von 10-13 Studienteilnehmenden bei den qualitativen Studien kann 
als angepasst betrachtet werden. Eine kritische Anmerkung zu Lydon et al. (2009): Diese 
kündigen im Titel eine Untersuchung in ganz GB an, führen diese jedoch lediglich in einem 
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Betrieb durch. Die Stichprobenanzahl bei den quantitativen Studien erscheint mit 50-64 
Frauen eher gering zu sein (Ausnahme n=148 von Beesley et al., 2013). Das kann beein- 
flusst sein durch die allgemeine Populationsdichte (z.B. neudiagnostizierte Frauen in der 
untersuchten Klinik pro Jahr), erhebliche Ausfallrate bedingt durch die hohe Mortalitätsrate 
der Krankheit Ovarialkarzinom (z.B. 25% bei Beesley et al., 2013), die Zeitdauer der Unter- 
suchung (4 Monate bei Fitch & Steele, 2010, zweieinhalb Jahre bei Geller et al., 2010) und 
die Erhebung an einem versus mehreren Standorten/Örtlichkeiten. Klärung der Frage nach 
einer genügend grossen Stichprobe kann eine Poweranalyse bieten. Diese wird im Artikel 
lediglich bei Geller et al. (2010) beschrieben (als nicht erreicht). Ebenfalls hinweisend kann 
eine hohe Rücklaufquote sein. Hier können die 78% bei Browall et al. (2004), ca. 60% (nach 
Abzug der beschriebenen Ausfälle) bei Beesley et al. (2013) und 49,3% bei Fitch & Steele 
(2010) als genügend hoch gewertet werden, um aussagekräftige Ergebnisse zu erhalten. 
Kritisch zu prüfen ist die Zumutbarkeitsprüfung durch eine Stationsleitung bei Browall et al. 
(2004) als mögliche Vorselektionierung durch Fachpersonal. Dies kann sowohl als reduzie- 
rend auf die Teilnehmerzahl und Resultate verzerrend betrachtet werden wie auch als mora- 
lisch positives Vorgehen, indem Personen, welche sich z.B. in der End-of-life Phase befin- 
den, nicht unnötig belastet werden. Um das zu klären, müsste das Forscherteam angefragt 


werden. 


Je nach Frage und Ziel der Studie werden demografische Daten erhoben (z.B. Durch- 
schnittsalter, Krankheitsstadium bei Diagnose, Hautfarbe als möglicher Einfluss für kulturelle 
Unterschiede). Der Altersdurchschnitt liegt bei 51 - 64 Jahren mit einer Spannweite (falls 
dargestellt) von 25 - 81 Jahren. Diese grosse Alterspannweite und der mit statistischen Tests 
nachgewiesene fehlende Einfluss auf die Ergebnisse kann z.B. bei Wilmoth et al. (2011) auf- 
zeigen, dass ein Thema, hier die Sexualität, altersunabhängig ist. Bei der Mehrheit der Frau- 
en und sofern aus den Studienartikeln ersichtlich, wird die Krankheit in einem fortgeschritte- 
nen Stadium (Ill oder IV) diagnostiziert. Die demografischen Daten zeigen, dass es sich in- 
nerhalb der homogenen Gruppe von Frauen mit Ovarialkarzinom um ein heterogenes Klien- 
tel handelt. Für die Fragestellungen der vorliegenden Arbeit ist dies passend (es wird nicht 
unterschieden zwischen Alter und/oder Stadium der Krankheit bei Diagnose). 


Zusammenfassend wird die Datenqualität der evaluierten Studien als genügend bis gut beur- 
teilt. Unter Berücksichtigung der genannten Einschränkungen können sie für die Beantwor- 
tung der Fragestellungen der vorliegenden Arbeit genutzt werden. 


5.2 ExpertiInnenbefragung 


Die Expertinnen arbeiten als gynäkologisch-onkologisch spezialisierte Pflegefachpersonen 
vorwiegend in beratender Funktion und/oder als Pflegefachpersonen im Ambulatorium Gy- 
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näkologie. Aus diesem Praxisalltag kristallisieren sich folgende Themengruppen heraus: In- 
formationsbedarf der betroffenen Frauen, Informationsabgabe durch Pflegefachperson, Zeit- 
punkt der Informationsabgabe, Informationsquellen, Rolle der Pflegefachperson und Quali- 
tätssicherung. Ob Frauen von sich aus Fragen stellen oder die Pflegefachperson unverlangt 
informiert kann nicht immer genau auseinander gehalten werden. So ergeben sich manche 
Fragen der Frauen erst, wenn die Pflegefachpersonen ein Thema von sich aus angespro- 
chen haben. Die genannten Themengruppen werden im Folgenden genauer beschrieben 


und wo sinnvoll erscheinend mit exemplarischen Aussagen ergänzt. 


5.2.1 Informationsbedarf der betroffenen Frauen 
Frauen scheinen sich in der Zeit nach der Diagnosestellung in einer Art Ausnahmezustand 
oder Schock zu befinden (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Expertinnen A-C). In 
Erstgesprächen durch spezialisierte Pflegefachpersonen (bei allen nach dem Gespräch mit 
dem Arzt stattfindend) steht vor allem eine Unterstützung bei der Bewältigung der Diagnose- 
stellung, das Zuhören und Raum geben im Vordergrund. Frauen stellen Fragen nach dem 
Sinn oder suchen eine Ursache. 
Ich lasse häufig der Frau den Raum, damit sie sagen kann, was für sie im Vorder- 
grund ist [...]. Zum Teil ist es auch die Bewältigung oder sich auseinandersetzen mit 
der Krankheit. „Warum bin ich krank geworden? Warum bin ich nicht früher zum Arzt 
gegangen?“ So wie diese Themen. Die erste Auseinandersetzung. „Warum passiert 
mir das? Ich habe doch immer gesund gelebt“ [...] „Was heisst diese Therapie für 
mich, vor allem, welchen Effekt hat sie, was heisst das auf die Länge (Anmerkung 
Autorin: die Zukunft) hinaus?“ Das bringt viele Frauen schon in einen Zustand, wo 
man das Gefühl hat, es ist alles in anderen Umständen [...]. Die Aufnahmefähigkeit 


ist anders. Also da kann jemand, der völlig selbständig im Leben steht, hm, nachher 
fast schon fragen wie ein Kind (Expertin B). 


Alle ExpertInnen führen vor der ersten Chemotherapie ein Gespräch mit den Frauen durch. 
Weiter geht es um Fragen zum Therapieablauf, wie der Terminhäufigkeit und der Dauer, 
dem wann soll man wo sein (ExpertInnen A-C). Da werden auch mal Räumlichkeiten ge- 
zeigt, z.B. das Labor (Expertin C). Die Klärung dieser alltäglichen Strukturen kann den Frau- 
en wieder eine gewisse Sicherheit verschaffen (Expertin C). 
Zeigen, wo sie hingehen müssen, da kommen nochmals so Fragen wie, „wie viele 
Male muss ich jetzt kommen“ [...]. Damit sie einfach ganz praktisch wissen, wie das 
dann so abläuft. Damit einfach dieser Stress schon mal weg ist [...]. Sie müssen noch 
in ein anderes Haus vom Labor. Und dann wissen sie nicht, wie viel Zeit sie dann 


brauchen. Und das schätzen sie dann sehr, also, da musst du dir einfach die 5 oder 
10 Minuten nehmen und ihnen das zeigen (Expertin C). 


Es werden individuelle Fragen geschildert im Zusammenhang mit den Körper unterstützen- 
den alltäglichen Verrichtungen. So besteht Unsicherheit, ob es begünstigende Nahrungsmit- 
tel gibt oder welche, auf die verzichtet werden soll ExpertInnen B; C), ob es Einschränkun- 
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gen gibt beim Heben von Lasten oder bei sportlichen Tätigkeiten (Expertin B) und was von 
der Sexualität her noch möglich und erlaubt ist (ExpertInnen B; C). 
„Was darf ich essen?“ So praktische Sachen. „Darf ich das und das Gewürz essen“ 
(Expertin CO). 


Sexualität ist eigentlich häufig dann nicht ein Thema. Und wenn es ein Thema ist, 
dann eher, „wie ist die Länge der Scheide noch. Was kann ich machen, was darf ich 
machen“ (Expertin B). 


Frauen sind unsicher, wie sie sich in ihrem sozialen Umfeld bewegen sollen, wie sie nahe- 
stehende Personen z.B. den Partner informieren können (Expertinnen A; B), was es für ihre 
berufliche Zukunft heisst (Expertin B), wie sie sich zuhause organisieren können und woher 
sie Unterstützung erhalten, z.B. bei der Kinderbetreuung (Expertinnen B; C). Das können bei 
Diagnose eines Karzinoms im Spätstadium oder bei Auftreten eines Rezidivs auch Fragen 
zur End-of-life-Phase sein, wie z.B. wie viel Zeit der Frau noch bleibt, wo sie gepflegt werden 
wird, wer sich um den pflegebedürftigen und bisher von der betroffenen Frau versorgten 


Ehemann kümmern wird (Expertin C). 


Manche Frauen haben finanzielle Fragen wie die Bezahlung einer Haushalthilfe oder Kos- 
tenübernahme der Perücke (ExpertInnen B; C) und wollen wissen, wo sie eine Perücke or- 
ganisieren können (Expertinnen A; B). 

Häufig geht es um NW der Therapie. Und dann aber die ganz praktischen Sachen 


dahinter. Also „wie, wann, wo soll ich mir eine Perücke (Pause)? Wer finanziert sie, 
wie ist das Vorgehen“ (Expertin B). 


5.2.2 Informationsabgabe durch Pflegefachperson 

Alle Expertinnen (A-C) äussern, dass sie in erster Linie durch eine offene Frage mal schau- 
en, welche belastenden Themen vorhanden sind. Ergänzend gibt es Themen, die von den 
ExpertInnen auch angesprochen werden, wenn Frauen keine Fragen dazu äussern. Gemäss 
Erfahrung von Expertin B gilt es, die Balance zu finden, wichtige Themen anzusprechen, 
aber ohne bei der betroffenen Frau allzu viel Angst auszulösen. Expertin C erfasst mögliche 
Gesprächsthemen mittels Benutzung des Distressthermometers (Screening von belastenden 
Themen). 


Geklärt wird auch der allgemeine Unterstützungsbedarf zuhause, falls dies noch nicht von 
der Frau angesprochen wurde (Expertin A). 
Was wir von uns aus ansprechen ist, wie die Situation zuhause ist. Hat die Frau Kin- 


der, die informiert worden sind oder noch nicht? Wie läuft das, wie geht sie da vor 
und benötigt sie allenfalls Unterstützung (Expertin A). 


Bei den von den Pflegefachpersonen angesprochenen Themen geht es um Prophylaxen 
oder dem Aufzeigen von potenziell auftretenden Problemen infolge der Operation oder der 
Chemotherapie sowie Selbstpflegemöglichkeiten. Erklärungen werden abgegeben zur Nar- 
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benpflege (Expertinnen A; B), Obstipationsprophylaxe und Ausscheidungsbeobachtung (Ex- 
pertin B), Instruktion der Selbstinjektion zur Thromboembolieprophylaxe (Expertinnen A; B), 
Medikamenteneinnahme zur Schmerzbehandlung (Expertin A) und/oder Nauseaprophylaxe 
unter Chemotherapie (Expertin C), zu Fatigue (Expertin C) und zur Lymphödenprophylaxe 
(in Zusammenarbeit mit PhysiotherapeutiInnen) sowie zu Informationen, wenn Lymphödeme 
bereits aufgetreten sind (ExpertInnen A-C). 

Obstipation ist immer auch ein Thema im Zusammenhang mit Chemo und den An- 

tiemetika, welche obstipieren. Ehm. Nach diesen Eingriffen weisen wir schon auch 


immer nochmals darauf hin, dass sie gut die Darmtätigkeit beobachten und auch re- 
gulieren sollen (Expertin B). 


Dann schaust du vielleicht, was der Arzt gegen Übelkeit aufgeschrieben hat. Und ob 
sie das wegen der Medikamente gegen die Übelkeit verstanden hat. Mir ist es wich- 
tig, dass sie dann weiss, wie sie die Mittel einnehmen soll [...]. Sie haben eher das 
Gefühl, „ich nehme dann etwas, wenn es mir schlecht ist“ (Pause).Bis sie dann mal 
verstehen, dass es dann eh schon zu spät ist (Expertin CO). 


Falls nicht bereits von der Frau angesprochen (siehe auch vorheriges Kapitel) wird die Che- 
motherapie-bedingte Alopezie angesprochen (Expertin C) sowie die Finanzierung und Orga- 
nisation einer Perücke (Expertin B). Weiter werden Auswirkungen bedingt durch den Hor- 
monwegfall nach der Operation und/oder der Chemotherapie besprochen. Dies sowohl all- 
gemein (Expertin B) wie auf die Haut (Expertinnen B; C) oder die Vaginalschleimhaut (Ex- 
pertInnen A-C). Expertin C bindet zusätzlich die Information zur eventuellen Beeinträchti- 
gung anderer Schleimhäute im Körper mit ein (Mund- und Darmschleimhaut). 
Das ist total spannend (Pause) über Schleimhäute, vaginal, Mund und Darm und so 
[-..]-. Und es wird sehr geschätzt, wenn wir das Thema ansprechen (Pause). Das gibt 
es schon immer mal wieder, dass die Frauen trockene Schleimhaut haben, das ist ja 
dann total unangenehm. Es juckt und ‚beisst’ auch die älteren Frauen. Die meisten 
dieser Frauen sind schon irgendwie in einer Partnerschaft [...]. Das Körpergefühl ist 


doch mindestens so wichtig (Pause). Als wenn das dann die ganze Zeit so unange- 
nehm ist (Expertin C). 


Zur Befeuchtung der Vaginalschleimhaut wird ein Set abgegeben mit diversen Mustern (vgl. 
zu den Ausführungen dieses Absatzes ExpertInnen A-C). Manche Frauen stellen dann kon- 
krete Fragen zur Sexualität allgemein, für manche ist das zu dem Zeitpunkt kein wichtiges 
Thema. Frauen wissen so aber, dass sie Pflegefachpersonen bei auftauchenden Fragen 
ansprechen können. Dies wird altersunabhängig erlebt (Expertin C). 
Und man hat etwas, was man wirklich brauchen/ausprobieren kann [...]. Aber ich sa- 
ge der Patientin, dass ich sie bewusst auf die Sexualität anspreche, da man weiss, 
auch aus Literatur, dass das ein Thema für sie sein könnte, auch wenn sie daheim 


ist. Und dass sie weiss, dass sie uns darauf ansprechen kann. So wie einen Boden 
bieten (Expertin A). 


ExpertInnen stehen gerade bei der Informationsabgabe zum Thema Sexualität vor der Auf- 
gabe, sowohl einen allfälligen Lebenspartner der Frau mit einzubinden (Expertin C) wie 
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auch, der Frau den Raum zu bieten, sich frei zu Beziehungsanliegen und Sorgen äussern zu 
können (Expertin A). 
Und das ist ein Gespräch, wo wir bewusst auch keinen Partner dazu einladen. Das ist 


wirklich etwas, was wir 1:1 mit der Patientin durchführen. Und welches auch Raum 
bietet, sich über eine Beziehung zu äussern (Expertin A). 


Bei den Gyn Ca-Frauen, da kannst du von aussen nichts sehen [...]. Es ist immer 
schwieriger, den Partner mit einzubeziehen. Bei den Brustfrauen, da kannst du immer 
irgendwie den Partner mit einbeziehen. Da siehst du was von aussen [...]. Dann ist 
es manchmal auch so, dass du die Partner gar nicht siehst, weil sie am Arbeiten sind 
[-..]. Die Partner sind einfach auch wichtig, die gehören dazu (Expertin C). 


Je nach Klinik gehören zu den Aufgaben der spezialisierten Pflegefachperson die Beurtei- 
lung der Venen im Hinblick auf die Chemotherapie und allfällige Information zu einem Port-a- 
cath (Expertin C) sowie die Prüfung einer Anmeldung bei der Sozialversicherung (z.B. IV- 
Anmeldung, Expertinnen A; B) mit dazu. 


5.2.3 Informationsquellen 

Gespräche mit Gesundheitsfachpersonen werden als eine der wichtigsten Informationsquel- 
len genannt (ExpertInnen A-C). Expertin C beobachtet, dass Frauen sehr gut unterscheiden 
können, was sie die Pflegefachperson und was den Arztdienst fragen. 


Expertin A erwähnt die Wichtigkeit für die Frauen, überhaupt eine Kontaktperson zu haben, 
unabhängig davon, ob das eine Person vom Arzt- oder Pflegedienst ist. Einige Frauen nut- 
zen auch die Unterstützung von spezialisierten Fachpersonen aus der Psychoonkologie oder 
der Sexualsprechstunde (ExpertInnen A; B). 
Was ich noch finde, was wichtig ist, dass Frauen nicht nur ein Gespräch haben. Son- 
dern auch immer wieder die Möglichkeit haben, zum Nachfragen. Dass es also meh- 
rere Kontakte gibt. In welchem Rahmen auch immer [...]. Ob das dann bei uns sind 


oder den Arzten. Dass sie sich auch nicht alleine gelassen fühlen, irgendwie (Exper- 
tIn A). 


Jüngere Frauen holen sich oft Informationen aus dem Internet (Expertin A). 


Das Zusammentreffen mit anderen betroffenen Frauen, z.B. während der einige Stunden 
dauernden Chemotherapie alle drei Wochen, wird als wichtig wahrgenommen für den Aus- 
tausch von Informationen (Expertinnen A; C). 


Zusätzlich zu den Gesprächen geben alle Expertinnen schriftliches Informationsmaterial ab, 
meist sind die Broschüren der Krebsliga oder Flyer aus dem eigenen Betrieb. Die Abgabe 
orientiert sich an Präferenzen der Frauen (lesefreudig oder eher nicht) und anhand der be- 
sprochenen Themen (Expertinnen A-C). 


Ich gebe immer den Flyer ab vom Psychoonkologen, von der Krebsliga und vom 
Haus und auch den Flyer von der Sexualsprechstunde. Ich mache mir immer einen 
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Stapel. Und zeige das dann. Und sage was dazu. Und frage, ob es ein Thema ist o- 
der nicht (Expertin B). 


Das ist dann sehr angepasst, auf das, was im Gespräch entsteht. Wenn da was über 
Fatigue kommt, gibst du die Broschüre zu Fatigue ab. Dann siehst du ja auch, wie die 
Frau auf Broschüren reagiert [...]. Du musst dir das als Fachperson wie erarbeiten, 
was du der Frau zumuten kannst (Expertin C). 


5.2.4 Zeitpunkt der Informationsabgabe 

Gesprächszeitpunkte gibt es sowohl standardisierte, wie individuell angepasste. Im Verlauf 
des stationären Aufenthalts für die Operation stellen sich spezialisierte Pflegefachpersonen 
kurz vor und kündigen ein gemeinsames späteres Gespräch an, eine Visitenkarte wird abge- 
ben (Expertinnen A; B). 


Ein wichtiges Pflegegespräch findet ambulant statt zwischen Austritt der Frau nach dem ope- 
rativen Eingriff und vor der ersten Chemotherapie (vgl. zu den Ausführungen dieses Absat- 
zes ExpertInnen A-C). Der Zeitpunkt gibt Frauen die Möglichkeit, zuhause oder aus dem 
vorhergehenden Arztgespräch (Mitteilung genaue Diagnose, Vorschlag des Therapieproce- 
dere) entstandene Fragen zu klären (Expertinnen A; C). Aber auch, vor der ersten Chemo- 
therapie Zeit zu haben für Erledigungen wie Perückenbeschaffung und Zahnarztbesuch (Ex- 
pertin A). 

So einmal hören (Pause). Es sind viele Informationen in kurzer Zeit. Und für die 

Frauen ist das, ja, auch zuviel. Und sie sind froh, wenn sie nochmals nachfragen 

können. Und auch Sachen zweimal hören können [...]. Dann hat sie auch nochmals 


Zeit zum Zahnarzt zu gehen, wenn das sein muss. Zum Coiffeur zu gehen, frühzeitig 
[...]- Um auch Fragen formulieren zu können (Expertin A). 


Es kommt selten vor, dass Frauen zu diesem Zeitpunkt noch hospitalisiert sind, dann findet 
das Gespräch auf der Bettenstation statt (ExpertInnen A-C). 


Expertin C strebt für die Zukunft an, beim genannten ärztlichen Gespräch mit dabei zu sein, 
um die Frau und ihre Angehörigen nach dem Gespräch noch besser unterstützen zu können. 


Weitere Gespräche finden während der Phase der Chemotherapie statt, hier geht es eher 
um Fragen zum Symptommanagement (Expertin C). 


Den ExpertInnen ist es wichtig, dass die Frauen ihre Anliegen auch ausserhalb von Termi- 
nen anbringen können und sie sind deshalb erreichbar via E-Mail oder Telefon (ExpertInnen 
A; B) oder dies ist in Planung (Expertin C). 


Es kann auch sein, dass Frauen ganz spontan einen Gesprächsbedarf äussern, wenn sie 
eine der spezialisierten Pflegefachpersonen auf Abteilung sehen (Expertin A). 
Wenn ich nun die Patientin in der Tagesklinik fürs Verlaufsgespräch hole, es sind so 
3-er Zimmer, dann sagt die Nachbarin: „Ah, kommen Sie nachher auch noch zu mir? 


Ich habe noch eine Frage zur Perücke oder zu den geschwollenen Beinen“ 
(Expertin A). 
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5.2.5 Rolle der Pflegefachperson 
Alle Expertinnen sind sich einig, dass sie als eine Vertrauensperson die Frauen begleiten 
und unterstützen, sei es bei der Bewältigung der Krankheit oder bei Fragen zum Leben im 
Alltag. Zuhören, niederschwellig erreichbar sein und den Frauen Raum geben für ihre Fra- 
gen werden als vertrauensbildende Punkte genannt (Expertinnen A-C). 

Es ist einfach auch ganz wichtig, dass die Frauen Vertrauen in uns haben (Pause). 


Wenn sie dich kennen und das Vertrauen zu dir haben, dann wollen sie auch eher 
etwas wissen (Expertin C). 


Es wird als Aufgabe betrachtet, fördernde Rahmenbedingungen für eine gute Informations- 
aufnahme zu schaffen. Dazu wird die Informationsabgabe individuell an die Situation der 
Frau und ihren Lerntypen angepasst, z.B. durch Erstellung von Notizen und Ordnen der Un- 
terlagen in eine zeitliche Abfolge (Expertinnen B; C). 

Empathisch sein, individuelle Themen empathisch angehen und an die Persönlichkeit 


anpassen. Und an den Lerntypen [...]. Und den Zeitpunkt (Pause). Sie erzählen eher 
etwas, wenn man sich ihnen anpasst mit dem Zeitpunkt (Expertin C). 


So für ganz praktische Sachen mache ich ihnen Notizen. Und ordne danach die Un- 
terlagen chronologisch, was man zuerst machen muss. Ich bündle es, couvertiere es 
und schreibe Adressen an, was zusammen kommt und Post-It drauf, was noch rein 
kommt von zuhause. Einfach die Frauen, die alleine kommen und Sachen vergessen 
[-..]. Und sage, das kann man in die Ecke legen und anschauen, wenn man nicht 
weiss, wie weiter. Und das ist zu erledigen [...]. Und Frauen, welche so ganz klar 
sind, da muss ich nicht sortieren. Da würde ich mehr einen Übergriff machen, da las- 
se ich es einfach so (Expertin B). 


Ein weiterer Input kann sein, sich eine Begleitperson (Partner, Vertrauensperson) zu den 
Pflegegesprächen mitzunehmen (ExpertInnen A-C) oder sich Fragen vor Terminen zu notie- 
ren (Expertin A). 


Die Pflegefachperson sieht sich auch in der vermittelnden Funktion von Fachpersonen ande- 
rer Themengebiete und muss nicht alle Fragen und Themen selber klären können (ExpertIn- 
nen A; B). 


Möglicherweise gilt es, den Frauen Unterstützung zu bieten bei der Filterung von aufge- 
nommenen Informationen. Sei es, weil Vorgehensweisen von anderen betroffenen Frauen 
nicht unbedingt passend sind für jede Frau (Expertin C) oder die (meist jüngere) Frau die 
Informationsflut aus dem Internet nicht einordnen kann (Expertin A). 

Es gibt manche, die probieren einfach alles aus, von der Farbtherapie über irgend- 


was. Und dann erzählen die das so [...]. Da muss man sie dann etwas bremsen, 
wenn sie das den anderen Frauen weitergeben (Expertin C). 
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5.2.6 Qualitätssicherung 
Expertin C findet eine gute Dokumentation wesentlich, um z.B. im Bereich Symptomman- 
agement zu sehen, was bereits mitgeteilt wurde, welche Massnahmen vereinbart wurden 


und somit diese dann mit der Frau auch evaluiert werden können. 


Sie stellt weiter fest, dass Frauen sich Sorgen machen oder Fragen haben und dies nicht 
äussern. Deshalb plädiert sie für die regelmässige Durchführung eines Screenings, z.B. mit- 
tels Distressthermometer (Expertin C). Expertin A & B unterstützen das freie Gespräch mit 
offenen Fragen. 
Du schaust einfach mal, welche Themen sind da. Und dabei hilft dir der Dis- 
tressthermometer sehr gut. Der hat ja dann diesen Teil mit den Fragen drauf mit den 


Finanzen und so [...]. Vielleicht sind es wirklich die Finanzen, die sie am meisten be- 
lasten. Und sie es dann nicht erzählen (Expertin C). 


Um auch bei personellem Wechsel eine gute Gesprächsqualität aufrecht erhalten zu können, 
empfiehlt Expertin C die Erstellung von Gesprächsleitfaden für standardisierte Pflegegesprä- 
che und weist auf die Wichtigkeit einer sorgfältigen Einführung von Pflegefachpersonen in 
Beratungsfunktionen oder in der Verabreichung von Chemotherapie hin (ebenfalls Abgabe 


von vielen Informationen). 


Diskussion 


In diesem Kapitel werden die Resultate der Einzelstudien und die Ergebnisse der Expertin- 
nenbefragung unter den einzelnen Krankheitsphasen zusammengefasst. Weiter werden sie 
miteinander verglichen und diskutiert, Gemeinsamkeiten und Unterschiede werden heraus- 
gearbeitet. 


6.1 Allgemeines 


In der Untersuchung von Schulman-Green et al. (2012) werden Diagnosestellung, Operation 
und Genesung davon, Start der Chemotherapie, Symptommanagement und Rezidiv (oft mit 
erneuter Chemotherapie) als Übergänge ermittelt. Mit Ausnahme der Zeit der Nachsor- 
ge/Survivor entspricht dies den Phasen des in der Einleitung beschriebenen CCC. 


Übergänge/Umbruchzeiten überlagern sich oft. Dies steht im Widerspruch zum Bedarf der 
Frauen, einen Schritt nach dem anderen zu gehen (vgl. zu den Ausführungen dieses Absat- 
zes Schulman-Green et al., 2012). Das Behandlungsteam und somit auch die Pflege, kann 
durch Abgabe von verständlicher Information, durch genügend Besprechungszeit, zuhören, 
ermutigen und klären einer Ansprechperson mithelfen, dass Frauen sich wieder selber ma- 
nagen können, ihr Kontrollgefühl erhöhen und dadurch weniger Unsicherheit verspüren. Dies 
bestätigen auch die Aussagen der ExpertInnen (n=3). Es scheint erstrebenswert zu sein, 
diesen Umbruchzeiten Beachtung zu schenken. 
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Browall et al. (2004) empfehlen, onkologisch spezialisierte Pflegefachpersonen über den 
ganzen Behandlungsprozess als Ansprechpersonen für betroffene Frauen einzusetzen. Die 
befragten ExpertInnen entsprechen mit ihrem vertieften Fachwissen und ihrer Präsenz bei 
den Frauen vor allem in den ersten Phasen des CCC dieser Empfehlung durch Abgabe von 
Visitenkarten (n=2), Führung von spezialisierten Pflegegesprächen vor der ersten Chemothe- 
rapie (n=3) und während der Chemotherapie (n=1) oder nach Bedarf (n=2). Während der 
Phase der Nachsorge haben die befragten ExpertInnen kaum Kontakt zu betroffenen Frau- 
en, nach einem Rezidiv auch eher selten oder es kann kein bestimmter Informationszeit- 
punkt oder -Bedarf ausgemacht werden, was auch an der Befragungstechnik der Autorin 


liegen kann. 


ExpertInnen sehen ihre Rolle als Ansprechperson, welche auch Rahmenbedingungen schafft 
für eine mögliche Informationsaufnahme durch Anpassung der Informationsabgabe an die 
Situation (n=3) und den Lerntyp der Frau (n=2) sowie Mithilfe bei der Filterung der erhalte- 
nen Information (n=2). Pflegefachpersonen in Bereichen mit gynäkologisch-onkologischen 
Patientinnen sollen gut eingeführt, spezialisierte Pflegegespräche so weit als möglich stan- 
dardisiert werden (ExpertInnen n=1). 


6.2 Zeit der Diagnosestellung 


Der Zeitraum der Diagnosestellung wird als chaotische Zeit beschrieben, in der sehr vieles 
sehr schnell auf die Frauen zukommt, sie die Diagnose erst mal schockiert entgegen neh- 
men und sich in einem als vernebelt wahrgenommenen Zustand zurechtfinden müssen 
(Guenther et al., 2012; ExpertInnen n=3). Informationen dosiert zu erhalten und durch ein- 
zelne Schritte geführt zu werden wird als hilfreich empfunden, zuviel Information zu erhalten 
kann Ängste auslösen und stresserhöhend wirken (Geller et al., 2010; ExpertInnen n=3). Als 
wichtigste Informanten werden Arzt- oder Pflegedienst genannt (Browall et al., 2004; Exper- 
tInnen n=3). Informationsabgabe in dieser Zeit soll mit viel Feingefühl für die richtige Menge, 
den richtigen Zeitpunkt, verständlich und angepasst an den Lerntyp der jeweiligen Frau er- 
folgen (Geller et al., 2010; Guenther et al., 2012; ExpertInnen n=2). Dies bedingt Fachperso- 
nal mit genügend Fachwissen und den nötigen kommunikativen und edukativen Fähigkeiten. 


Auskünfte und Informationserhalt zur Behandlung, den Behandlungschancen und Krank- 
heitsrisiken werden als prioritär betrachtet (Browall et al., 2004; ExpertInnen n=3). In den 
Betrieben der ExpertInnen geschieht dies im ärztlichen Gespräch, welches vor dem ersten 
spezialisierten Pflegegespräch stattfindet. Es wird festgestellt, dass in diesem Pflegege- 
spräch die Unterstützung bei der Bewältigung der Diagnose im Vordergrund steht, Frauen 
nach dem Sinn suchen und nach dem Arztgespräch aufgekommene Fragen beantwortet 
haben möchten (ExpertInnen n=3). Vor der ersten Chemotherapie geht es dann vor allem 
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um praktische Fragen zum Behandlungsablauf wie Terminhäufigkeit und Auffindung von 
Räumlichkeiten (ExpertInnen n=3). Dies wird als Sicherheit vermittelnd betrachtet (Expertin- 


nen n=1). 


ExpertInnen erleben zu diesem Zeitpunkt auch Fragen zur Sexualität (n=2) sowie zum Leben 
in sozialen Rollen in der Familie (n=3), z.B. gegenüber Kindern und Einbezug des Partners. 
Dies steht im Gegensatz zur Literatur: Bei Browall et al. (2004) wird der Einfluss der Krank- 
heit auf die Sexualität (v.a. bei Frauen unter 60 Jahren), das familiäre und soziale Umfeld als 
am wenigsten wichtig eingestuft. Dieser Unterschied kann entstanden sein durch die Priori- 
sierung der Themen im Studiendesign von Browall et al. (2004), bedeutet aber nicht, dass es 
grundsätzlich keine Fragen dazu gibt. 


Bei Guenther et al. (2012) äussern Frauen Ängste, den Arbeitsplatz zu verlieren und dadurch 
in finanzielle Nöte zu kommen. Es hat die Autorin zuerst überrascht, dass dies bereits bei 
Diagnoseerhalt ein Thema ist. Eine erste Meinung, das könne mit lokalen Begebenheiten zu 
tun haben (Studie ist aus den USA) musste sie revidieren, da auch bei den Expertinnen 
(n=1) eine ähnliche Aussage gemacht wurde. Es scheint angebracht zu sein, unabhängig der 
Krankheitsphase mit berufstätigen Frauen Fragen bezüglich Berufsabwesenheit und -— 
einstieg zu klären. Auch Guenther et al. (2012) beschreiben einen Wiedereinstieg in eine 
gewisse Normalität als hilfreich für die Frauen. 


Je nach Präferenzen der betroffenen Frau können vertiefend zum Gespräch Medien zum 
Einsatz kommen, wie angepasste Broschüren (ExpertInnen n=3) oder Wissensvertiefung 
mittels DVD (Geller et al., 2010). Interessant ist die ermittelte Tendenz, dass Frauen durch 
das eigene Mehrwissen Angehörige vermehrt in erhaltene Informationen einbeziehen (Geller 
et al., 2010). Möglicherweise bietet die Wissensvertiefung mehr Sicherheit dazu. Damit Be- 
zugspersonen einen ähnlichen Informationsstand haben und zuhause aufgenommenes Wis- 
sen geteilt werden kann, fördern Expertinnen, dass sich betroffene Frauen bei grösseren 
pflegerischen Gesprächen (n=3) durch diese begleiten lassen. 


6.3 Ersttherapie/Behandlung 


Die Zeit der Therapie (Operation, Chemotherapie, Symptommanagement) wird von betroffe- 
nen Frauen als nächster Übergang (Schulman-Green et al., 2012) und als eine harte Zeit 
beschrieben (Guenther et al., 2012). Sei es, da Ängste, Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit 
über die Ungewissheit des Krankheitsverlaufs immer wieder präsent sind, sei es, da Neben- 
wirkungen der Chemotherapie ertragen werden müssen (Guenther et al., 2012; Fitch & Stee- 
le, 2010). Informationen zum Umgang mit der Krankheit oder den Therapienebenwirkungen 
(Fitch & Steele, 2010, ExpertInnen n=3) sind zentrale Themen dieser Phase. Dazu gehört 
z.B. auch die Klärung der Besorgung und Finanzierung einer Perücke (Expertinnen n=3). 
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Frauen über 60 Jahre und Frauen mit Bildungsebene Berufsbildung/Sekundarstufe möchten 
tendenziell mehr Informationen zu Nebenwirkungen als Frauen unter 60 Jahren und solche 
mit höherer Bildung (Browall et al., 2004). Möglicherweise informieren sich die Frauen mit 
weniger Bedarf eher via andere Medien, z.B. dem Internet, wie es von jüngeren Frauen bei 
den Expertinnen berichtet wird (n=1). Letztgenannte Gruppe neigen hingegen zu mehr In- 
formationsbedarf bezogen auf ihr Sozialleben (Browall et al., 2004), das wird von den Exper- 
tInnen nicht direkt so geschildert, jedoch werden Sorgen geäussert von Frauen mit Kindern 
oder im Beruf stehend (n=2). 


Die Fachsprache verstehen können (Sinn und Zweck von Untersuchungen angepasst erklärt 
bekommen, Werte von wichtigen Testresultaten wie z.B. dem Tumormarker CA-125 einord- 
nen können), wird als nicht immer erfülltes Anliegen von Frauen beschrieben (Fitch & Steele, 
2010; Guenther et al., 2012). Die ExpertInnen machen dazu keine Äusserungen. Möglicher- 
weise werden Fragen dazu eher dem Arztdienst gestellt. 


Frauen fragen nach Möglichkeiten, was sie selber zur Heilungsunterstützung beitragen kön- 
nen (Fitch & Steele, 2010, ExpertInnen n=2). Weiter erleben ExpertInnen konkrete Fragen zu 
Ernährung (n=2), Bewegung und Sport (n=1) sowie Auswirkungen der Therapie v.a. auf das 
Erleben der Sexualität (n=1). Dies deckt sich mit dem (retrospektiven) Wunsch der Frauen 
bei Wilmoth et al. (2011) nach Aufklärung vor der Ersttherapie zu erwartenden Einschrän- 
kungen im sexuellen Erleben. Das wiederum steht im Widerspruch zur Erhebung von Browall 
et al. (2004), welche Informationen zum Einfluss der Krankheit auf Sexualität auch in dieser 
Phase als wenig wichtig einstuft. Dieser Unterschied könnte aus der unterschiedlichen Art 
der Erhebung entstanden sein: Browall et al. (2004) lassen neun breitgefächerte Themen zu 
Informationsbedarf priorisieren. Wilmoth et al. (2011) untersuchen einzig das Erleben und die 
Auswirkungen auf die Sexualität. Weiter wird in deren Studie das Verständnis des Begriffs 
Sexualität erfragt und da unterscheiden Frauen nebst einem persönlichen Aspekt (Bezie- 
hung und sexuelles Zusammensein mit dem Partner) auch einen generellen Aspekt (persön- 
liches Wohlbefinden und Wirkung nach Aussen). Diese Mehrschichtigkeit des Begriffs kann 
auch das Resultat erklären, dass Auswirkungen auf die Sexualität für Frauen unabhängig 
vom Beziehungsstatus und dem Alter ein Thema ist (Wilmoth et al., 2011; ExpertInnen n=1). 
Deshalb soll Sexualität auch bei Nichtansprechen der Frau thematisiert werden, möglichst 
unter Einbezug des Partners der Frau (Wilmoth et al., 2011; ExpertInnen n=1). Dies steht im 
Gegensatz zur Aussage (ExpertInnen n=1), die Frauen ohne Partner auf das Thema Sexuali- 
tät anzusprechen, damit diese sich freier z.B. auch über belastende Momente in der Bezie- 
hung ausdrücken können. Beide Aspekte scheinen wichtig zu sein und beides zu berücksich- 
tigen scheint für die Autorin angebracht zu sein. 
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Frauen scheinen unterschiedliche sowie auch unausgesprochene Bedürfnisse an Informati- 
onen und Unterstützungsbedarf zu haben, ob genereller Art oder spezialisiert zum Thema 
Sexualität. Deshalb wird empfohlen, diese mittels regelmässig durchgeführten Screenings zu 
erfassen (Wilmoth et al., 2011; Fitch & Steele, 2010, Expertin n=1). ExpertInnen schätzen 
das Screening mit dem Distressthermometer (n=1) oder haben damit früher gearbeitet mit 
der Erfahrung, dass Frauen ihn ungern ausfüllen (n=2) und ermitteln in der Zwischenzeit den 
Bedarf mittels offener Fragen. Um gerade auch unausgesprochene Bedürfnisse systema- 
tisch zu erfassen, ist aus Sicht der Autorin der Einsatz eines Screeninginstruments zu prüfen 


(wann, wie häufig, welches Instrument). 


Unabhängig vom Bedarf der Frauen sprechen ExpertInnen (n=3) vor der ersten Chemothe- 
rapie viele potenziell auftretende Therapienebenwirkungen und das entsprechende Ma- 
nagement von sich aus an. Danach werden laufend und nach individuellem Bedarf der Frau 
weitere Themen besprochen. Gemeinsam genannte Themen sind dabei die standardisierte 
Information zu Lymphödemprophylaxe (unterstützt auch durch die Physiotherapie) und Ver- 
änderungen der (vaginalen) Schleimhaut. Dies entspricht auch dem Wunsch der Frauen aus 
der Studie von Wilmoth et al. (2011), welche die Informationsabgabe durch Fachpersonen zu 
Befeuchtungsprodukten gegen vaginale Trockenheit (durch Hormonentzug, Medikamente) 
und Erklärungen zu Veränderungen wie Wallungen vermisst haben. Durch Expertinnen un- 
terschiedlich genannte angesprochene Punkte sind z.B. Obstipationsprophylaxe (n=1), Fati- 
gue (n=1) sowie Medikamentenmanagement gegen Nausea (n=1) und Schmerz (n=1). Dies 
kann beeinflusst sein durch den Gesprächsverlauf in der Einzelbefragung an sich oder vor 
kurzem Erlebtem, da alle ExpertInnen mit ähnlich gestalteten Gesprächsleitfaden arbeiten. 
Eine Expertin weist auf die Wichtigkeit einer guten Dokumentation von abgegebenen Infor- 
mationen und allenfalls besprochenen Massnahmen hin, um im Verlauf mit der Frau die letz- 


teren evaluieren zu können. 


Ergänzend zur mündlichen Informationsabgabe werden durch alle ExpertInnen (n=3) ange- 
passt an die Bedürfnisse der betroffenen Frau Broschüren der Krebsliga abgegeben (z.B. zu 
Fatigue, Ernährung, Sexualität). Dies deckt sich mit dem ermittelten Bedarf der Frauen bei 
Fitch & Steele (2010) und Wilmoth et al. (2011), auch ohne vorhandenes akutes Thema In- 
formationen zu erhalten, allenfalls mittels Nutzung von anderen Medien wie schriftlichem 


Material. 


Eine weitere genannte Informationsquelle sind Selbsthilfegruppen (Fitch & Steele, 2010). 
Peergruppen scheinen wichtig zu sein: ExpertInnen (n=2) schildern die Erfahrung, dass be- 
troffene Frauen sich untereinander austauschen, z.B. wenn sie sich alle drei Wochen bei der 
Chemotherapie treffen, da sie denselben Therapiezyklus haben. 
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6.4 Nachsorge/Survivors 


Die Zeit zwischen Ende der Ersttherapie und dem ersten Nachsorgetermin scheint eine be- 
sonders vulnerable Zeit für die Frauen darzustellen. Lydon et al. (2009) beschreiben, dass 
Frauen sehr gerne häufiger in Kontakt mit ihrem Behandlungsteam gewesen wären, um Fra- 
gen stellen zu können. Sich selber zu melden haben sie jedoch nicht als angemessen be- 
trachtet, mit der Begründung, nicht zur Last fallen oder Zeit für sich in Anspruch nehmen zu 
wollen und diese anderen Frauen wegzunehmen (Lydon et al., 2009). Anleitung zur Selbst- 
pflege kann gemäss Lydon et al. (2009) auch in dieser Phase nach wie vor eine Thema sein 
und fördert das Selbstmanagement. Expertinnen (n=3) sind momentan kaum in die Nach- 
sorgephase eingebunden. Sie sind den Frauen als mögliche Ansprechperson bekannt (Ab- 
gabe Visitenkarte bei n=2 Expertinnen), erhalten jedoch selten Anrufe. Das könnte mit dem 
genannten Aspekt des Nichtstörenwollens zu tun haben. Ein standardisiertes telefonisches 
Follow-up (Lydon et al., 2009) wäre eine Möglichkeit, den Frauen die Zwischenzeit bis zum 
ersten Nachsorgetermin zu verkürzen, deren Fragen zu klären und einen allfälligen Bedarf 
zur Förderung des Selbstmanagements zu erkennen. Lydon et al. (2009) beschreiben weiter, 
dass die spezialisierte Pflegefachperson als wichtige Bezugsperson empfunden wird, bei der 
bereits die alleinige Präsenz bei Terminen sehr geschätzt wird. Es empfiehlt sich also, die- 
sen Aspekt für die Praxis zu überdenken. 


Sechs bis 12 Monate nach Therapieende äussern 59% der Frauen fachlichen Unterstüt- 
zungs- und Betreuungsbedarf (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Beesley et al., 
2013) in den Bereichen Psyche, Information, Physis, pflegerische Unterstützung und Sexua- 
lität. Dieser steigert sich bis zwei Jahre nach Therapieende sogar auf 65%, neue Bedürfnisse 
kommen also dazu. Im Bereich Informationsabgabe nimmt die Relevanz leicht ab, ist aber 
stetig vorhanden. Als Risikofaktoren für zukünftige unerfüllte Bedürfnisse bei Therapieende 
werden höheres Alter, fortgeschrittenes Krankheitsstadium, Ängste, Depression, Fatigue und 
geringe soziale Unterstützung ausgemacht. Es empfiehlt sich, bei Therapieende ein Scree- 
ning durchzuführen und allenfalls vorhandene Fatigue zu reduzieren, (z.B. auch mittels guter 
Informationsabgabe) sowie ein Augenmerk auf psychologische Sorgen zu haben. Expertin- 
nen sehen eine ihrer Aufgaben auch in der Empfehlung oder dem Beizug von anderen 
Fachpersonen (n=2) wie z.B. von der Psychoonkologie. 


Angst vor einem Rezidiv bleibt bestehen (Beesley et al., 2013; Fitch & Steele, 2010), Kon- 
trolluntersuchungen bei spezialisiertem Fachpersonal (Lydon et al., 2009) und Tumor- 
markerbestimmung (Guenther et al., 2012) werden von Frauen als Sicherheit gebend be- 
zeichnet und in der ersten Zeit nach der Therapie eher häufiger gefordert als dies gemäss 
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Fachpersonen Sinn macht. Es lohnt sich also, Frauen gut darüber aufzuklären, was weshalb 
empfohlen wird. 


Je länger die Diagnose zurück liegt, je weniger häufig ist der Unterstützungsbedarf durch 
Fachpersonen (vgl. zu den Ausführungen dieses Absatzes Lydon et al., 2009). Frauen äus- 
sern, dass sie sich melden, falls sie etwas beunruhigt. Dies steht im Widerspruch mit geäus- 
serten Schuldgefühlen, die Zeit von Fachpersonen bei aufkommenden Fragen zwischen den 


Kontrollterminen nicht beanspruchen zu wollen. 


Trotz Rezidivangst fühlen sich Frauen sehr lebendig, setzen zur Bündelung ihrer Kräfte Prio- 
ritäten und Ziele neu und unterstützen z.B. andere betroffene Frauen in verschiedenster 
Weise wie dem Austausch in einer Selbsthilfegruppe und im Warteraum sowie dem Halten 
von Vorträgen (Guenther et al., 2012; Lydon et al., 2009). Pflegefachpersonen können nach 
Meinung der Autorin durch Weitergabe von Kontaktadressen (z.B. Selbsthilfegruppe, Krebs- 
liga) einen Beitrag leisten. 


Der Titel der Studie von Hagan & Donovan (2013) lässt Erhebungen bei Survivors oder in 
der Nachsorgephase vermuten. Bei genauerer Betrachtung der Stichprobe haben jedoch 
46% der Frauen bereits ein oder mehrere Rezidive gehabt und 15% der Frauen haben vor 
kurzem die erste Behandlung abgeschlossen. Die Resultate werden deshalb eher dem 
nächsten Unterkapitel zugeordnet. 


6.5 Auftreten eines Rezidivs 


Ein Rezidiv ist häufig bei Frauen mit Ovarialkarzinom und gilt erneut als Übergang, wiederum 
geprägt durch eingeschränkte Aufnahmefähigkeit (Schulman-Green et al., 2012). Frauen mit 
Rezidiv scheinen bestrebt zu sein, Zeiten des Zusammenbruchs zu erkennen als Prozessteil 
hin zum Leben mit Krebs, den Weg anzunehmen, einen starken Willen zu haben und eine 
positive Einstellung zu behalten, wobei die Familie als Kraftquelle betrachtet wird und Erfah- 
rungen wiederum gerne an andere Betroffene weitergegeben werden (Hagan & Donovan, 
2013). 


Gegenüber der Zeit der Erstdiagnose wünschen Frauen vertieftere Kenntnisse zu ihrer 
Krankheit und Therapie (Ekwall et al., 2011). Ein weiteres Anliegen ist, als Individuum wahr- 
genommen zu werden mit jeweils eigenem Uhnterstützungsbedarf, eigenen Sichtweisen, Prio- 
ritäten und Werten (Hagan & Donovan, 2013; Ekwall et al., 2011). Die Berücksichtigung, ein 
eigenständiger Mensch zu sein, sowie die verständliche Weitergabe von Kenntnissen zum 
Procedere hilft mit, Entscheidungen treffen zu können (Schulman-Green et al., 2012; Hagan 
& Donovan, 2013; Ekwall et al., 2011). 
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Es kann auch sein, dass Frauen den Eindruck haben, für ihre Anliegen kämpfen zu müssen, 
z.B. wenn sie den Eindruck haben, Informationen nicht zu bekommen (Hagan & Donovan, 
2013) oder das Vertrauen in die Fachkompetenz des Gesundheitspersonals nicht vorhanden 
ist. Einem Zentrum für gynäkologische Onkologie wird durch den Aspekt der Spezialisierung 
eine gute Fachkompetenz zugestanden (Ekwall et al., 2011). 


Für sich selber einzustehen, Symptome selber managen zu können und zu wissen, wann 
und wie Informationen beschafft werden können ist sehr wichtig (Hagan & Donovan, 2013). 
Gesundheitsfachpersonen werden als Beratungsnetz genutzt, es wird von ihnen Uhnterstüt- 
zung im Umgang mit der Krankheit und Anleitung zur Selbsthilfe erwartet (Hagan & Dono- 
van, 2013; Ekwall et al., 2011; Schulman-Green et al., 2012; ExpertInnen n=3) sowie Mitein- 
bezug in den Behandlungsprozess (Ekwall et al., 2011). 


ExpertInnen erleben in dieser Zeit von betroffenen Frauen im Hinblick auf eine Krankheits- 
progression aber auch konkrete organisatorische Fragen wie diejenige, wo die Frau in der 
Sterbephase betreut werden kann oder wer die Betreuung des pflegebedürftigen Partners 


übernimmt (n=1). 


Schlussfolgerung 


In diesem Kapitel wird Bezug zu Fragestellungen und Ziel der vorliegenden Arbeit genom- 
men, gefolgt von Empfehlungen für die Pflegepraxis (ermittelt aus Forschungsliteratur kom- 
biniert mit Aussagen der PraxisexpertInnen) und Reflexion der Arbeit. 


7.1 Bezug Fragestellungen 


Zur Beantwortung der Fragestellungen eignen sich sowohl qualitative als auch quantitative 
Untersuchungen. Die mittels Literaturrecherche geringe Anzahl gefundener Studien mit 
mehrheitlich qualitativem Design (sechs von zehn) zeigt auf, dass zum gefragten Thema 
wenig Forschung vorhanden ist. 


Das Ziel dieser Arbeit, Praxisempfehlungen im Bereich pflegerische Informationsabgabe ab- 
zugeben, kann als erreicht betrachtet werden. Es können anhand der Ergebnisse aus den 
beiden beschriebenen Erhebungen forschungsgestützte Hinweise zum Informationsbedarf 
von Frauen mit Ovarialkarzinom gemacht werden, dargestellt im nächsten Unterkapitel. 


Zum besseren Verständnis des Kontextes der betroffenen Frauen werden ergänzend wichti- 
ge Angaben zu allgemeinen Bedürfnissen und Anliegen geäussert. Diese sind nach Meinung 
der Autorin bedeutsam für eine gute Informationsabgabe. 


Um die nach wie vor als praxisrelevant empfundenen Fragestellungen mit mehr Evidenz be- 


antworten zu können, bedarf es der Berücksichtigung weiterer Forschungsresultate. 
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7.2 Empfehlungen für die Praxis 

Die in dieser Arbeit ermittelten Ergebnisse werden als Ideengeber betrachtet, sich mit pflege- 
rischer Informationsabgabe bei Frauen mit Ovarialkarzinom in der eigenen Praxisumgebung 
auseinanderzusetzen. Der Informationsbedarf in den einzelnen Krankheitsphasen scheint 
schwierig zu trennen sein. Deshalb wird in den Empfehlungen auf eine Unterteilung verzich- 
tet. 


Zusammenfassend haben Frauen einen vielfältigen Informationsbedarf zur Behandlung, de- 
ren Chancen und den Krankheitsrisiken. Weiter gibt es Fragen zum Therapieablauf (Termin- 
häufigkeit, Räumlichkeiten), dem Umgang mit Nebenwirkungen der Therapie (Symptomma- 
nagement) und Auswirkungen von Krankheit, Operation oder Chemotherapie auf das Leben 
allgemein (z.B. auf psychische Befindlichkeit, Sexualität, Körperbildveränderung). Ungewiss- 
heiten zu veränderten Rollen, Organisation sowie beruflichen und finanziellen Auswirkungen 


sind weitere Themen. 


Die Pflege kann durch individuell an die betroffene Frau angepasste Informationsabgabe 
unterstützend bei der Bewältigung der Krankheit mithelfen. Pflegefachpersonen können för- 
derliche Bedingungen schaffen für eine gute Informationsaufnahme (z.B. Anpassung von 
Informationen an Situation und Lerntyp der Frau, Unterstützung der Mitnahme von Bezugs- 
personen zu Gesprächen, Mithilfe Filterung von Informationen). 


Frauen schätzen eine fachliche Ansprechperson, welche konstant in den Behandlungspro- 
zess miteinbezogen ist und als Vertrauensperson betrachtet wird. Pflegefachpersonen gelten 
als solche Vertrauenspersonen, gerade auch wenn es um praktische Fragen im Zusammen- 
hang mit der Erkrankung geht (z.B. Selbstpflege, Medikamenteneinnahme). Es gilt, durch 
den Betrieb zu klären, ob und welche Ansprechmöglichkeiten den Frauen ausserhalb von 
regulären Kontakten bei solchen Fragen zur Verfügung gestellt werden können (z.B. via Te- 
lefon, E-Mail, fixierter Gesprächstermin wie telefonisches Follow-up). 


Die Erstellung von Gesprächsleitfaden mit den wichtigsten Gesprächsinhalten (z.B. pflegeri- 
sches Austrittsgespräch nach der operativen Therapie oder vor der ersten Chemotherapie) 
hilft gerade auch in grösseren Pflegeteams mit, eine konstante Informationsabgabe zu ge- 
währleisten. Es gilt, standardisierte Zeitpunkte von pflegerischen Gesprächen zu definieren. 
Die geschilderten Übergänge des CCC bieten sich an. Ein nicht zu vergessener Zeitpunkt ist 
bei Therapieende. 


Um Überschneidungen mit anderen Fachgruppen (vor allem dem Arztdienst) zu vermeiden, 
empfiehlt sich die Klärung von Schnittpunkten, z.B. von Gesprächsinhalten, in interdisziplinä- 
ren Arbeitsgruppen. Dazu benötigt es die Freigabe von Zeitressourcen durch Führungsper- 


sonen. 
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Um auch unbewusste Sorgen und Belastungen der Frauen zu erfassen und den individuellen 
Informations- und Unterstützungsbedarf erheben zu können, empfiehlt sich der Einsatz eines 
Screeninginstrumentes zu Beginn von Gesprächen. Die Auswahl eines passenden Instru- 
mentes geschieht idealerweise im interdisziplinären Team (Vermeidung des Einsatzes von 


zu vielen Fragebogen für die Frauen). 


Die Erhebung eines Screenings vor einem ärztlichen Gespräch durch Pflegefachpersonen 
kann mithelfen, dass sich betroffene Frauen an wichtige zu besprechende Themen erinnern 
oder sie priorisieren können. Für den Arztdienst kann eine solche Vorbereitung zeitliche Ent- 
lastung bringen. Dies hat für einen Betrieb auch ökonomischen Vorteil. 


Ergänzend zum pflegerischen Gespräch gilt es, verschiedene andere Informationsquellen 
bereit zu stellen: Schriftliches Material in Form von Broschüren, Links von hilfreichen Web- 
seiten, Kontaktmöglichkeiten zu Peergruppen, Vermittlung von Fachpersonen anderer Ge- 
biete (z.B. Psychoonkologie, Seelsorge, Coiffeur), aber auch Demonstrationsmaterial zur 
edukativen Unterstützung wie Modell eines Port-a-cath oder vaginale Befeuchtungsmiittel. Im 
Sinne von Übersichtserhalt und Qualitätssicherung soll besprochen werden, wo Gesprächs- 
inhalte und abgegebenes schriftliches Material dokumentiert werden können. 


Pflegefachpersonen benötigen nebst einem spezialisierten Fachwissen für die sorgsame 
Begleitung der vulnerablen Gruppe von Frauen mit Ovarialkarzinom gute kommunikative 
(Gesprächsführung) und edukative Fähigkeiten (z.B. Wahrnehmung von Sorgen, Reaktion 
darauf, Berücksichtigung Lerntyp). So gilt es allenfalls, den Schulungsbedarf eines pflegeri- 


schen Betreuungsteams zu erfassen. 


Managementverantwortlichen eines Betriebes wird empfohlen, neue Modelle wie die Einfüh- 
rung von spezialisierten Pflegefachpersonen als konstante Begleitpersonen zu prüfen (von 
Frauen als sehr hilfreich empfunden). Eine solche Funktion kann für den Betrieb positive 
Auswirkungen haben, wie das Anziehen von potenziellen Mitarbeitenden (interessante Tätig- 
keit für Pflegefachpersonen, z.B. Weiterbildung im Gebiet, attraktive Arbeitszeiten) und Mar- 
ketingwirkung nach Aussen durch zu erwartende positive Rückmeldungen von betroffenen 


Frauen. 


7.3 Reflexion vorliegende Arbeit 

Die zwischenzeitliche Skepsis der Autorin, mit der Fragestellung und der Herangehensweise 
auf Pfad zu sein, hat sich mit zunehmender Auseinandersetzung mit den Aussagen der 
Frauen aus den Studien und den Ausführungen der ExpertInnen gelegt. Das Thema ist rele- 
vant, Frauen mit Ovarialkarzinom schätzen eine angepasste Informations- und Wissensver- 
mittlung und können dadurch ihren Weg durch Krankheit und Therapie gestärkter und auto- 


nomer gehen. 
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Diese Arbeit meint aufzuzeigen, dass für die umfassende pflegerische Betreuung von Frauen 
mit Ovarialkarzinom eine adäquate Informationsabgabe Sicherheit vermittelnd und wichtig 
sein kann. Dies setzt spezialisierte Kenntnisse zu Krankheit, Therapie und deren Auswirkun- 
gen sowie besondere Achtsamkeit und vertieftes Wissen im Umgang mit krebskranken 
Frauen voraus, um ihnen auf ihre persönliche Lebenssituation angepasste und für sie ver- 


ständliche Informationen zukommen zu lassen. 


Die ExpertInnenbefragung hätte möglicherweise an Tiefe gewonnen, wenn zugunsten des 
ersten Frageteils eine Ausweitung auf Fachleute anderer Gebiete, z.B. Arztdienst, 
Psychoonkologie oder spezifischere Bereiche wie Ernährungsberatung und Physiotherapie 
stattgefunden hätte. Gerade auch bei Krankheitsprogression sind letztgenannte Berufsgrup- 
pen häufig in Kontakt mit den betroffenen Frauen. Es wird vermutet, dass z.B. im Bereich 
Nachsorge/Survivor noch mehr zu erfahren gewesen wäre. Dies wäre allenfalls mit einer 
gezielteren Nachfrage nach einzelnen Krankheitsphasen auch möglich gewesen. Diesen 
Phasen wurde während der Befragung zu wenig Beachtung geschenkt. 


Im ExpertInnengespräch fällt auf, dass die jeweils befragte Person eine Art Hauptfokus hat 
und diesen weiterverfolgt. Einerseits liegt das wahrscheinlich an der Befragungstechnik der 
Autorin, andererseits mag es auch im Zusammenhang stehen mit vor kurzem in Beratungs- 
gesprächen Erlebtem. Eine Fokusgruppenbefragung wäre allenfalls eine spannende Metho- 
de gewesen, welche Teilnehmende durch den gegenseitigen Gedankenaustausch zu weite- 
ren Aussagen inspiriert hätte. 


Das Durchlesenlassen des Transkripts und der gebildeten Themengruppen durch eine zwei- 
te Fachperson mit nachfolgender Diskussion wäre eine interessante Möglichkeit gewesen 
und hätte den Resultaten mehr Gewicht verleihen können. 


Durch das erlangte Mehrwissen kristallisieren sich mögliche weitere Fragestellungen heraus. 
Es wird immer wieder auf die wichtige Rolle einer spezialisierten Pflegefachperson mit ver- 
mehrten Kenntnissen in der gynäkologischen Onkologie hingewiesen. Es wäre interessant, 
mittels Literatur zu schauen, wie eine solche Rolle gestaltet werden könnte, wer sie innehat, 
welche Ausbildung die Person benötigt und welcher Benefit für betroffene Frauen und ihre 
Angehörigen entstehen könnten. Die Autorin kann sich vorstellen, dass sich eine solche Rol- 
le positiv auf einen Betrieb auswirken könnte (Marketingeinfluss, attraktiv für Pflegefachper- 
sonen, allenfalls Entlastung des ärztlichen Dienstes). In Bezug auf Bedarf wird geäussert, 
dass Informationen hilfreich sind, um Entscheidungen treffen zu können. Welches sind hilf- 
reiche Faktoren dabei und wie kann die Entscheidungsfähigkeit von Betroffenen geför- 
dert/unterstützt werden? Bezugspersonen aus dem persönlichen Umfeld sind wichtig für 
Krebsbetroffene. Welche fachliche Unterstützung benötigen z.B. Angehörige? Mit welchen 
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Screening- oder Assessmentinstrumenten kann ein Informations-, Unterstützungsbedarf von 


Betroffenen oder Angehörigen erhoben werden? 


Viele weitere Fragestellungen also, mit dem Fokus, betroffene Frauen (und ihre Angehöri- 
gen) als Gesundheitsfachpersonen professionell auf ihrem durch die Krankheit bedingten 
schwierigen Weg mit ungewisser Zukunft ein Stück begleiten und entlasten zu können. 
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Anhang ALiteratursuche 


Tabelle 1 Anhang: Datenbankrecherche PubMed, 5.2.2014 
Suchkombinationen, Limits, Bool’sche Operatoren und Treffer 


PubMed Limits, Gefundene Verwendete Artikel Bemerkungen 
Suchbegriffe NOT’s Artikel (ohne Überschneidungen ab 
Suche 1.1) 
*Erstaus- *End- 
wahl auswahl 
("Ovarian Neo- 108 
plasms"[Mesh]) AND 
"nursing care"[Mesh]) 
("Ovarian Neo- Abstract 30 7 3 Suche 1 
plasms"[Mesh]) AND available, 
"nursing care"[Mesh]) English, 
Adult: 19+ 
years.Not 
genetic 
NOT intra- 
peritoneal 
NOT end of 
life 
("Ovarian Neo- 208 
plasms"[Mesh]) AND 
"nursing" [Subheading] 
("Ovarian Neo- Abstract 41 5 2 Suche 1.1 
plasms"[Mesh]) AND available, 
"nursing" [Subheading] English, 
Adult: 19+ 
years. 
NOT ge- 
netic NOT 
intraperito- 
neal NOT 
end of life 
("Information Litera- 2 0 0 Suche 2a 
cy"[Mesh]) AND "Ovarian 
Neoplasms"[Mesh] 
("Ovarian Neo- 93 
plasms"[Mesh]) AND in- 
formation needs 
("Ovarian Neo- Abstract 41 5 4 Suche 2b 
plasms"[Mesh]) AND in- available, 
formation needs English, 
Adult: 19+ 
years 
NOT ge- 
netic NOT 
peritoneal 
NOT end of 
life 
("Ovarian Neo- Abstract 2 1 0 Suche 2c 
plasms"[Mesh]) AND available, 
"nursing" [Subheading] English, 
AND information needs Adult:19+ 
years 
(("Ovarian Neo- Abstract 3 0 0 Suche 3 
plasms"[Mesh])) AND "Self | available, 
Efficacy"[Mesh] English, 
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Adult: 19+ 

years NOT 

genetic 

NOT peri- 

toneal NOT 

end of life 
("Ovarian Neo- 88 
plasms"[Mesh]) AND AND 
"nursing" [Subheading]) 
AND ("Behavior and Be- 
havior Mecha- 
nisms"[Mesh]) 
("Ovarian Neo- Abstract 24 0 0 Suche 4a 
plasms"[Mesh]) ANDAND | available, 
"nursing" [Subheading]) English, 
AND ("Behavior and Be- Adult: 19+ 
havior Mecha- years 
nisms"[Mesh]) NOT ge- 

netic NOT 

peritoneal 

NOT end of 

life 
Total PubMed 9 
Tabelle 2 Anhang: Datenbankrecherche Cochrane, 6.2.2014 
Suchkombinationen, Limits, Bool’sche Operatoren und Treffer 
Cochrane Limits, Gefundene Verwendete Artikel Bemerkungen 
Suchbegriffe NOT’s Artikel (ohne Überschneidungen) 

*Erst- *End- 
auswahl auswahl 

MeSH: [Ovarian Neo- 3 2 0 Suche 1 
plasms] explode all trees 
AND MeSH: [Nursing 
Care] explode all trees 
MeSH [Ovarian Neo- 45 1 0 Suche 2 
plasms] explode all trees 
AND Information needs 
(Suchwort) 
MeSH: [Ovarian Neo- 0 0 0 
plasms] explode all trees 
AND Information needs 
(Suchwort) AND MeSH: 
[Nursing Care] explode all 
trees 
MeSH: [Ovarian Neo- 2 1 0 Suche 3 
plasms] explode all trees 
AND "Self-Efficacy" 
(Suchwort) 
#1 MeSH descriptor: 12 0 0 Suche 4 
[Ovarian Neoplasms] ex- 
plode all trees AND "Be- 
havior“ Suchwort 
Total Cochrane 0 
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Tabelle 3 Anhang: Datenbankrecherche PsycInfo/CINAHL, 6.2.2014 
Suchkombinationen, Limits, Bool’sche Operatoren und Treffer 
PsyclInfo: keine Auswahl, da gefundene Artikel bereits vorher gefunden wurden 


PsycInfo/CINAHL Limits, Gefundene Verwendete Artikel Bemerkungen 
Suchbegriffe NOT’s Artikel (“ohne Überschneidungen) 
(Treffer Psyeln- *Erst- *End- 
ne auswahl | auswahl 
Ovarian Neoplasms MM (0), 117 
AND Nursing Care MH 
Ovarian Neoplasms MM English, all | (0), 29 2 1 Suche 1 
AND Nursing Care MH adults, 
Abstract, 
NOT intra- 
peritoneal 
NOT ge- 
netic, NOT 
end of life 
MM "Ovarian Neoplasms") | English, all | (0), 13 2 0 Suche 2 
AND (MM "Information adults, 
Needs") Abstract, 
NOT intra- 
peritoneal 
NOT ge- 
netic, NOT 
end of life 
Ovarian Neoplasms MM English, all | (0), 5 0 0 Suche 3 
AND Nursing Care MH adults, 
AND Information needs Abstract, 
MM NOT intra- 
peritoneal 
NOT ge- 
netic, NOT 
end of life 
Ovarian Neoplasms") AND (3), 3 0 0 Suche 4 
(MH "Self-Efficacy") Treffer iden- 
tisch, psycho- 
log. Interventi- 
on oder genet. 
Risikosprech- 
stunde 
MM "Ovarian Neoplasms") | English, all | (0), 282 
AND (MH "Behavior and adults 
Behavior Mechanisms+") 
MM "Ovarian Neoplasms") | English, all | (0), 18 0 0 Suche 5 
AND (MH "Behavior and adults, 
Behavior Mechanisms+") Abstract, 
AND nursing Care MH NOT intra- 
peritoneal 
NOT ge- 
netic, NOT 
end of life 
Total CINAHL 1 
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Anhang B Befragungsleitfaden 


Dieser Leitfaden ist lediglich ein Arbeitspapier für die Autorin. 


Rekrutierung/Information: 
«e Erste Mailanfrage, danach telefonisch genauere Auskunft 
«e Klärung Datum und Ort der Befragung (Telefon oder Mail) 
«e Info via Mail: Ausgangslage und Fragestellung der MAS-Arbeit 
e Der Leitfaden wird nicht abgegeben 
Befragung, Analyse: 
«e Einverständnis zu Audioaufnahme, Info Anonymisierung und Freiwilligkeit 
«e _Erhobene Daten: Gegenlesung durch befragte Person einholen nach Bildung von Themen- 
gruppen. Allenfalls Ergänzungen möglich 


„Demografische Daten“ 
«e  Berufsiahre? 


«e Ausbildung? 


«e Anstellung als? 


Befragung 
1. Welchen Infobedarf haben Frauen mit Ovarialkarzinom aus Ihrer Erfahrung? 
(in den verschiedenen Krankheitsphasen?) 


2. Welche Rolle spielt die Pflege bei der Abgabe von Informationen? 
(Was sind die Aufgaben?) 


3. Wie, wo und wann geschieht die Infoabgabe? 
(eher standardisiert? Nach Leitfaden? Nach Assessments?) 
(z.B. Gespräch, Telefon etc.) 
(z.B. Zeitpunkt im CCC) 


Fragen/Aussagen zu Studien, die angesprochen werden, falls nicht im Gespräch schon erwähnt: 


4. Studie, welche explizit nach sex. Info-Bedürfnissen fragt, sagt, dass dies ein unterschätztes 
Thema ist. Welches sind Ihre Erfahrungen? 
Eine andere Studie hingegen sagt, dass nur bei ca. 20% der Frauen ein Infobedarf zu sexuel- 
len Themen da ist. Was meinen Sie dazu? 


5. Selbstmanagementförderung durch Ermutigung, gute Information, zuhören, Ideen einbringen. 
Entscheidung der betroffenen Frau überlassen. Übergänge wie Diagnose, OP, Therapie: 
Schritt für Schritt weitergehen. Priorisierung, was anzugehen ist, evt. Unterstützung Fachper- 
son 


6. Studie, welche sagt, Frauen mit Ovarialkarzinom haben mehr Bedürfnisse (an Info, an Fach- 


personen) als Frauen mit anderen gyn. Tumoren (mögliche Begründung, da oft Entdeckung in 
Spätstadium und somit Lebensbedrohung zunimmt) 
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Anhang C Übersicht der Studien aus der Literaturrecherche 


Q Frauen 9) Durchschnitt Beurteilungskriterien angelehnt an LoBiondo-Wood & Haber (2005, S. 266-267; S. 603-606); 

CCC Cancer Care Continuum KG Kontrollgruppe Polit, Beck & Hungler (2004, S. 146). 

El: Einzelinterview Ov-Ca Ovarialkarzinom Qualität angemessen 

Erg. Ergebnisse Sy Symptome - Qualität ungenügend beschrieben, fraglich 

FG Fokusgruppe SyM Symptommanagement ? nicht beschrieben/unklar 

IG Interventionsgruppe TN Teilnehmende ki: bei diesem Design nicht üblich 

AutorInnen, Erschei- Design Thema/Frage Ergebnisse Schlussfolgerungen Beurteilungskriterien 
nungsjahr, Journal Stichprobe quantitative Studien, 


Land 
Einordnung CCC 


Datensammlung 


Diskussion 


qualitative Studien 


Hagan, T.L. & Donovan, 
H.S. (2013). 
Autorenerfahrung, wenig im 
Gebiet Gyn-Onko 


Oncology Nursing Forum 
Impact Factor: 2.830 


Pennsylvania, USA 


CCC: alle Phasen inkl. 
Rezidiv bei ca. 50% der 
Frauen, deshalb Gruppe 
Rezidiv 


Qualitatives Design 
Phänomenologisch, deskriptiv 


13 2 zwischen 26-69 Jahre 
®-Alter 51,3 Jahre, 


2 Ersttherapie, 6 Rezidiv, 5 Survivors 


5 Fokusgruppen, Dauer 60-90 Min. 


Vertiefte El mit 5 der 13 TN via Tele- 
fon (30-50 Min.) 


Was verstehen Überlebende 
mit Ov-Ca unter Self- 
advocacy (eigene Interessen 
vertreten/ Selbsthilfe) bezo- 
gen auf SyM 

wie und warum wird es an- 
gewendet, 

welches sind hinderliche/ 
förderliche Faktoren im Pro- 
zess? 


Wissen, wer man ist, Psyche intakt halten 


starken Willen haben, Weg anneh- 
men 

Positive Einstellung behalten 
Zeiten des Zusammenbruchs= Pro- 
zessteil hin zu Leben mit Krebs 


Wissen, was man braucht, dies erkämpfen 


Kenntnisse, wann und wie Informati- 
onen beschafft werden 
Gesundheitsfachpersonen proaktiv 
leiten, Entscheide erst nach Erken- 
nung eigener Prioritäten, Werte, Be- 
dürfnisse 

Beratungsnetzwerk nutzen, für sich 
selber einstehen, managen von Sy, 
Erfahrungen weitergeben. Familie als 
Kraftquelle 


Versch. Erfahrungen, 
gemeinsamer Prozess 
Bedürfnisse und Werte 
erkennen und verfolgen 


Fachpersonal: Beglei- 
tung Prozess zur 
Selbsthilfe! 


Erste Studie Erfahrun- 
gen zu Selbsthilfe 


+ Design 

+ Literaturrecherche 
+ Fragestellung/Ziel 
+ Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 

+ Informed consent 

+ Beschreibung der TN 
+ Beschreibung der 
Forschenden 

+ Datensammlung 

- Datensättigung 

+ Datenanalyse 

+ Darstellung der Erg. 
+ Validierung der Erg. 


Beesley, V.L., Price, M.A., 
Webb, P.M., Rourke, P., 
Marquart, L., Australian 
Ovarian Cancer Study 
Group, Australian Ovarian 
Cancer Study-Quality of Life 
Study Investigators & Butow, 
P.N. (2013). 

Viel Erfahrung, v.a. auch 
Ov-Ca 


Psycho-Oncology 


Quantitativ: deskriptiv, Längsschnitt 


Erstbefragung: 2192, Beendet: 148% 
Ausfälle 25% durch Todesfall 


®-Alter 59. 

SCNS-SF34 (spezifisch Bedarf 
Unterstützung): 34 Bedürfnisse in 5 
Themengruppen, Summe 0-100 


Erhebungen (auch aus Hauptstudie) 


Erhebung und Veränderung 
Bedarf an fachlicher/ pflegeri- 
scher Unterstützung nach 
Erstbehandlung eines Ov-Ca 
und Erhebung von Risikofak- 
toren zu diesem Zeitpunkt für 
künftigen unerfüllten Betreu- 
ungs- und Unterstützungsbe- 
darf 


Basis: 


Psyche n=25, Gesundheitssystem/ 
Information n=20, Phy- 
sis/Alltagsleben n=15, Bera- 
tung/pflegerische Unterstützung n=15 
und Sexualität n=8. 

Unerfüllte Bedürfnisse: 59% ® Mittel 
2, Range 0-26 


Folgebefragungen: 


gleich: psychologische, physische 
abnehmend alle anderen Info- 
Bedürfnisse: sinken auf 11. 


Ersttherapie-Ende 
Screening Risikofakto- 
ren unerfüllte Bedürfnis- 
se: ältere 2 fortgeschrit- 
tenes Stadium, Fatigue, 
Depression, Angste 


Reduktion Fatigue 
Kümmern um psycho- 
log. Sorgen 


+ Design 

+ Literaturrecherche 

+ Fragestellung/Ziel 

+ Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 

+ Informed consent 

+ Stichprobe, Ein-, 
Ausschlusskriterien 

(...) Beschreibung Inter- 
vention 

+ Variablen/Instrumente 
+ Datensammlung 
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Impact Factor: 4.044 
Australien 


CCC: ab Ende Erstth. bis 2 
J. danach = Nachsorge 


e _ Symptome anhand Functional 
Assessment of Cancer Therapy- 
Ovarian. 

. Distress anhand HADS (Hospi- 
tal Anxiety and Depression 
Scale). 

. Fatigue anhand Insomnia Se- 
verity Index 

. Soziale Unterstützung: gemes- 
sen mit Duke University of North 


keine Relevanz mehr: Beratung/ 
pflegerische Unterstützung, Sexualität 

e _ Unerfüllte Bedürfnisse: 65% ® Mittel 
2, Range 0-33. 25-60% © neue Be- 
dürfnisse. 

. Risikofaktoren Ersttherapie-Ende 
zukünftige unerfüllte Bedürfnisse: 
Angste, Fatigue, geringe soziale Un- 
terstützung, fortgeschrittenes Krank- 
heitsstadium, Depression und höhe- 


Erste derartige Untersu- 
chung 

® mit Ovarialkarzinom 
(Mittelwerte von 0-25) 
höhere Bedürfnislevels 
als ? andere gyn. Tu- 
moren (Mittelwerte von 
0-8) 

konstante Levels 
psycholog., Physis: 


+ Datenanalyse 

+ Beschreibung TN 

+ Darstellung der Erg. 
+ Schlussfolgerungen/ 
Validierung der Erg. 


Carolina Functional Social Sup- res Alter hohe Rezidivrate und 
port Questionnaire erneute Chemo 
Frauen mit Fatigue: ca. 
5 x: Erstbefragung, 4 Folge- 50% Fatigue und uner- 
messungen alle 6 Monate bis 2 J. füllte Bedürfnisse 
AutorInnen, Erschei- Design Thema/Frage Ergebnisse Schlussfolgerungen Beurteilungskriterien 
nungsjahr, Journal Stichprobe quantitative Studien, 


Land 
Einordnung CCC 


Datensammlung 


Diskussion 


qualitative Studien 


Schulman-Green, D., Brad- 
ley, E.H., Nicholson, N.R., 
George, E., Indeck, A. & 
McCorkle, R. (2012). 
Erfahren, Gebiet Onko, gyn- 
Onko, Übergänge 


Oncology Nursing Forum 
Impact Factor: 2.830 


USA 


CCC: Alle Pha- 
sen/Ubergänge 

am meisten 1-2 J. nach Dg 
deshalb „Nachsorge“ 


Qualitative Studie, 
interpretative Beschreibung 


10 9, zwischen 35-72 Jahre 
®-Alter 57.1J. 

Zeitspanne seit Dg: Median 16Mte. 
(range 4-65 Mte.) 

89 Stadium III und IV 


Einzelinterviews 
Dauer im Schnitt 60 Min. 


Selbstmanagement- 
Erfahrungen von Frauen mit 
Ovarialkarzinom in Phasen 
von Übergängen, mit dem 
Ziel, Unterstützungs- 
massnahmen zur Selbst- 
managementförderung für 
Frauen dieser Population zu 
finden 


. Selbstmanagement erhöht Kontroll- 
gefühl, beruhigt, verringert Unsicher- 
heit 

. einen Schritt nach dem anderen 

. Übergänge = Umbruch/Wechsel, 
überlagernd, kurze Unterbrüche. 
Sind Diagnosestellung, Operati- 
on/Genesung, Start Chemo-therapie, 
SyM und Rezidiv (oft erneute Che- 
motherapie) 

®e __Hemmend auf Selbstmanagement: 
eingeschränkte Besprechungszeiten, 
unterschiedl. Behandlungsoptionen, 
Unklarheit fachliche Ansprechperson, 
eingeschränkte Aufnahmefähigkeit 

. Fördernd: Vertrauensperson die 
zuhört, Ideen einbringt, ermutigt und 
zulässt, dass Entscheidung durch be- 
troffene Frau getroffen wird 

e _ Entscheidungen treffen: vertrauens- 
volle Kommunikation mit dem 
Arztteam genannt (Information erhal- 
ten, Behandlung verstehen, Wissen, 
was auf einen zukommt) 


Unterstützung Fachper- 
sonen/soz. Umfeld, 
Meisterung hohe An- 
passungsleistung und 
Priorisierung 


Homogene Population 
Muster der Pat. ein 
Schritt nach dem ande- 
ren geht nicht einher mit 
Krh. -bedingten schnel- 
len Änderungen. Schnel- 
le Entscheidun- 
gen/Anpassungen. 


+ Design 

+ Literaturrecherche 

+ Fragestellung/Ziel 
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+ Ethikkommission 

+ Informed consent 

+ Beschreibung der TN 
- Beschreibung der 
Forschenden 
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AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 

Einordnung CCC 


Design 
Stichprobe 
Datensammlung 


Thema/Frage 


Ergebnisse 


Schlussfolgerungen 


Diskussion 


Beurteilungskriterien 
quantitative Studien, 
qualitative Studien 


Guenther, J., Stiles, A. & 
Champion, J.D. (2012). 
Letztgenannte Autorin Pub- 
likationserfahrung, Frauen 


Journal of the American 
Academy of Nurse Practi- 
tioners 

Impact Factor: 0.868 


USA (Texas) 


CCC: vor, während und 
nach der Diagnosestellung 


Qualitative Studie, phänomenolo- 
gisch, hermeneutisch 


119, mind. 20J. 
Dg in den letzten 5 J. 
®-Alter 51J. 


Angebot der psychologischen Nach- 
betreuung 


halbstrukturierte Einzelinterviews 
Dauer ca. 60 Min. 


Beschreibung der Erfahrun- 
gen von Frauen mit Ovarial- 
karzinom vor, während und 
nach der Diagnosestellung 


e _ Aufdeckung 

„Etwas stimmt nicht“, Diagnose in spätem 
Stadium, Bestürzung, Fachsprache ver- 
stehen müssen, z.B. CA-125, Cha- 
os/vernebelter Zustand 

e _ Gefahr/Risiko 

Trostlose Zeit, Veränderungen körperlich, 
Verzweiflung/ Hoffnungslosigkeit 

e Ausschau halten 

Ständige Wachsamkeit, Angst vor Rezidiv 
= vor dem Sterben, Hohe Wachsamkeit 
gegenüber Veränderungen im Körper 

. Normalität erlangen 

limitierte Zeit mit Krh. bewusst, Routine 
wiedererlangen, proaktiv Vorgehen 

e _ Jeden Moment leben 

Endlichkeit des Lebens, neu Prioritäten 


Empfehlungen Schulung 
zu potentiellen Früh- 
symptomen eines Ov-Ca 
bei der jährlichen Kon- 
trolle 


Resultate helfen bei der 
Entwicklung Interventio- 
nen zur Unterstützung 
der Frauen mit Ov-Ca 


Homogene Population 


+ Design 

+ Literaturrecherche 

+ Fragestellung/Ziel 

- Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 

+ Informed consent 
mündlich und schriftlich 
+ Beschreibung der TN 
+ Beschreibung der 
Forschenden 

+ Datensammlung 

- Datensättigung 

+ Datenanalyse 

+ Darstellung der Erg. 
+ Validierung der Erg. 


AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 

Einordnung CCC 


Design 
Stichprobe 
Datensammlung 


Thema/Frage 


Ergebnisse 


Schlussfolgerungen 


Diskussion 


Beurteilungskriterien 
quantitative Studien, 
qualitative Studien 


Wilmoth, M.C., Hatmaker- 
Flanigan, E., LaLoggia, V. & 
Nixon, T. (2011). 

Erfahrene Autorin Gyn/Brust 


Oncology Nursing Forum 
Impact Factor: 2.830 


USA 


CCC: Während oder nach 
Ersttherapie 


Qualitative, beschreibende Studie 


13 2: El. n=8, Fokusgr. n=5 
®-Alter 56 J. 
Drei jünger als 40J. 


Zeit seit Diagnosestellung: 
© des El: 6 Monate bis 2 Jahre 
@der FG: 8 Monate bis 8 Jahre 


Interviewdauer: keine Angabe 


Erleben von Veränderungen 
in der Sexualität bei Frauen 
mit neudiagnostiziertem 
Ovarialkarzinom während der 
Ersttherapie, Umgang mit 
diesen Veränderungen und 
daraus folgende Erhebung 
des möglichen Informations- 
und Edukationsbedarfs durch 
Fachpersonen 


Begriffsklärung Sexualität 

° _ generelle Aspekte 

. persönliches Sexualleben 

Seit Dg bei 62% neg. Auswirkung 

. Intensität: 50% niederen Wert 1-3; 
50% hohen Wert 7-10. Skala 1-10 

® _ Zeitpunkt des Auftretens: ab OP, 
manche bis zum Interview nicht dar- 
über nachgedacht 

e _ Auswirkung in Form von Distress/ 
Unbehagen; qualitatives Erleben: 
Veränderungen möglich. 

Hilfreich und Selbstbild pos. Stärken: 
Gartenarbeit, Yoga. 

. Gefehlt: Informationen durch Fach- 
personen! Wunsch: Fachpersonen 
sollen Thema ansprechen, idealer 
Zeitpunkt nicht klar. Infomaterial und 
Erklärungen dazu 


Info vor Ersttherapie zu 
erwartenden Einschrän- 
kungen 

Später routinemässig 
Einschränkungen in der 
erfragen 

Gespräch suchen mit 
Frau und ihrem Partner 


+ Grosse Spannweite 
Alter 

Q. heissen Forschung 
zu Ov-Ca als gut! 
Anderung von Fl auf El 
(org. Probleme) 


+ Design 

+ Literaturrecherche 
+ Fragestellung/Ziel 
+ Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 
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+ Beschreibung der 
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AutorInnen, Erschei- Design Thema/Frage Ergebnisse Schlussfolgerungen Beurteilungskriterien 
nungsjahr, Journal Stichprobe quantitative Studien, 
Land Datensammlung Diskussion qualitative Studien 
Einordnung CCC 

Fitch, M.l. & Steele, R. Quantitativ: Deskriptive Quer- Umfassende Identifikation Infobezogen: unterschiedliche Bedürf- | + Design 


(2010). 
Erfahrene Autorin im Gebiet 


Canadian Oncology Nursing 
Journal, 
Impact Factor: keine Angabe 


Kanada 


CCC mehr als die Hälfte 
noch in Behandlung und Dg 
unter 1.J. 

Deshalb Ersttherapie 


schnittsstudie 


509 
&-Alter 59.2 J. 


Zeit seit Dg: 
n=36 weniger als zwei Jahre 
n=20 /40% nicht mehr unter Therapie 


Fragebogen The Supportive Care 
Needs Survey (SCNS) 
Rücklauf 49.3% 


des Betreuungs- und Unter- 
stützungsbedarfs 

und Klärung, ob Hilfestellung 
zu den formulierten Bedürf- 
nisse erwünscht ist. 


>Yya der Frauen Bedürfnis nach Informatio- 
nen inkl. Hilfe annehmen: 


Was kann zur Unterstützung der 
Heilung selber getan werden? (n = 
15) 

Testresultate so schnell wie möglich 
erhalten (n = 14) 

Mehr Informationen zu Tests, bei 
denen die Frau mehr dazu wissen 
möchte (n = 13) 


Informationen erwartet 


ob der Krebs unter Kontrolle oder in 
Remission ist (n = 10) 

Nutzen und NW der Therapie (n = 8) 
Auswirkung auf sex. Bez. (n =5). 
Hilfsbedarf >20% ohne aktuell hohes 
Bedürfnis (n=5): Abgabe von schriftli- 
chen Informationen zu wichtigen 
Punkten der Selbstpflege (n = 11), 
zum Umgang mit der Krankheit / 
Therapie NW (n=12). 

Hilfsbedarf n=9 Infos Selbsthilfegrup- 
pe, aktuelles Bedürfnis n=6 


nisse nach Hilfe, v.a. 
psychosozialer Bereich. 
Körperlich: Energielo- 
sigkeit und Unfähigkeit, 
Dinge wie früher zu 
erledigen. 


Infobedarf oft nicht 
geäussert 


Bedürfnisse und Hilfs- 
bedarf screenen 
Informationen in ver- 
schiedenster Weise zur 
Verfügung stellen: Di- 
rektkontakt oder via E- 
Mail, Computer, Video 


+ Literaturrecherche 

+ Fragestellung/Ziel 

+ Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 

+ Informed consent 

+ Stichprobe, Ein-, 
Ausschlusskriterien 

(...) Beschreibung Inter- 
vention 

+ Variablen/Instrumente 
+ Datensammlung 

+ Datenanalyse 

+ Beschreibung TN 

+ Darstellung der Erg. 

+ Schlussfolgerungen/ 
Validierung der Erg. 


AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 

Einordnung CCC 


Design 
Stichprobe 
Datensammlung 


Thema/Frage 


Ergebnisse 


Schlussfolgerungen 


Diskussion 


Beurteilungskriterien 
quantitative Studien, 
qualitative Studien 


Geller, M.A. et al. (2010). 
Gyn-Onkologin, nebst med. 
Forschung Gebrauch multi- 
mediale Infos bei Frauen mit 
Ov.-Ca 


Gynecologic Oncology 
Impact Factor: 3.687 


USA 


CCC: Diagnosestellung 
postop. 

?Ersttherapie: Postoperativ, 
vor Chemo 


Quantitativ: RCT 


59 2:30 IG, 29 KG 
Ö-Alter: IG 62.6J., KG 58J. 


Demografische Daten 

Keine Gr.-unterschiede 

Keine Zus.-hänge demogr. Daten 
und Messthemen 


Div. Skalen, Messungen: 
Wissen 

Distress 
Lerngewohnheiten CA 
Coping/Selbstwirksamkeit 


Ziel der Studie ist, den Effekt 
einer DVD zu evaluieren, 
welche Frauen mit neudiag- 
nostiziertem Ovarialkarzinom 
Wissen zur Krankheit vermit- 
telt. 

Hypothesen: Wissensver- 
mehrung, höhere Selbstwirk- 
samkeit, weniger emotionaler 
Stress. 


Wissen: IG Posttest zu 25% korrekter 
als in KG (p=0,0004) 

Distresswerte stark erhöht 
Wissensvermehrung ohne Einfluss 
auf Distress oder Coping/ Selbstwirk- 
samkeit. Hypothese nicht bestätigt. 
Möglicher Zusammenhang: Zeitpunkt 
des Zeigens (Verkraften der lebens- 
bedrohlichen Diagnose) 
Lernverhalten: KG bei 91% positiver 
Effekt. 

IG bei 58%. Mehrinteresse, Angehö- 
rige zu informieren. 42% eher abge- 
schreckt (intensives Nachdenken 
über die Krankheit), der Stresslevel 
erhöht sich 


Video als effektive Info- 
Möglichkeit bei Berück- 
sichtigung von pers. 
Präferenzen, Zeitpunkt, 
Kontext, Bereitstellung 
weiterführender Support 


Limitierungen: homoge- 
ne Population, niedere 
Rücklaufquote bei KG 
Posttest 

Einfluss von Narkotika/ 
Analgetika auf kognitive 
Fähigkeiten 


+ Design 
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AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 
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Design 
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Diskussion 


Beurteilungskriterien 
quantitative Studien, 
qualitative Studien 


Ekwall, E., Ternestedt, B.- 
M., Sorbe, B. & Graneheim, 
U.H. (2011). 

Erfahren, gyn. Ca’s, Chemo 


European Journal of Oncol- 
ogy Nursing 

Impact Factor: 1.794 
Schweden 


CCC: Rezidiv: Nach Ende 
Chemotherapie 


Qualitative Studie (interpretierend) 


129, 
®-Alter 57,5 J., Zw. 50-74J. 


Zeit seit Ende Ersttherapie: 1-5,7 J., 
Median 2,8 J. 


Zeit seit Rezidivdiagnose 5-10 Mte, 
Median 7 Mte. 


Einzelinterviews 
Dauer 1-2 Std. 


Was erachten Frauen mit 
Ovarialkarzinom als wichtig in 
der Kommunikation mit dem 
Gesundheitspersonal ab 
Zeitpunkt Rezidiv bis Ende 
der erneuten Chemotherapie 


Die Frauen beschreiben erfüllte und uner- 

füllte Bedürfnisse bezogen auf die Kom- 

munikation mit Gesundheitspersonal. Hilfe 

zu bekommen, um mit der Krankheit 

umzugehen wird als Hauptthema be- 

schrieben. Dazu wird benötigt: 

e _ Als einzigartiger Mensch wahrge- 
nommen zu werden 

. Hilfe zu bekommen, die Krankheit 
und die Behandlung zu verstehen 

. Involviert sein in die Verantwortlich- 
keit/Therapie 

. Vertrauen auf eine genügende medi- 
zinische Kompetenz 


verständliche Info- 
abgabe, individuelle 
Unterstützung. Einbezug 
Sichtweise 9, = Krank- 
heit besser verste- 
hen/akzeptieren sowie 
Übernahme Mitverant- 
wortung 


Diskussion: 12 = wird 
als genügende Anzahl 
betrachtet 


+ Design 

+ Literaturrecherche 
+ Fragestellung/Ziel 
+ Auswahl der TN 

+ Ethikkommission 

+ Informed consent 

+ Beschreibung der TN 
+ Beschreibung der 
Forschenden 

+ Datensammlung 

+ Datenanalyse 

- Datensättigung 

+ Darstellung der Erg. 
+ Validierung der Erg. 


AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 

Einordnung CCC 


Design 
Stichprobe 
Datensammlung 


Thema/Frage 


Ergebnisse 


Schlussfolgerungen 


Diskussion 


Beurteilungskriterien 
quantitative Studien, 
qualitative Studien 


Lydon, A., Beaver, K., 
Newbery, C. & Wray, J. 
(2009). 

Erfahren, v.a. mit Follow up 
und Peer-Supportgruppen 


European Journal of Oncol- 
ogy Nursing 

Impact Factor: 1.794 

GB (Nordwestengland) 


CCC: Nachsorge, nach 
Therapieende 


Qualitative, beschreibende Studie 
Fachp. n=7 


6 2, Pat. n. Abschluss Erstth.: 
®-Alter 64J., zw. 52 -73J. 

Zeit seit Beendigung der Firstline 
Chemotherapie im Durchschnitt 
5 J.3Mte., 

Spannweite 6 Mte. bis 10 Jahre 


Zwei Fokusgruppen-Interview FI 

. Fachpersonal Bezug zu Nach- 
sorge, n=7 

. Pat.n=6 

Dauer je 90 Min. 


Welche Vorstellungen/ Ein- 
drücke haben Patientinnen 
und welche das Gesundheits- 
fachpersonal von der derzei- 
tigen Form der Nachsorge- 
behandlung (Follow-up) nach 
Ersttherapie bei Ovarialkarzi- 
nom in einer grossen onkolo- 
gischen Klinik in Nordwes- 
tengland? 


Patientinnen drei Hauptthemen 

e _ Rückversicherung: 

. Unterstützungs- und Informationsbe- 
darf 

e _ _Anderweitige Vorgehensweisen 

Allgemein: FI als therapeutischer Effekt, 

über Erfahrungen sprechen 


Fachpersonen drei Hauptthemen 

. Krankheitsverläufe überwachen und 
Erwartung des Rückfalls 

. Modernisierung des Systems 

e _ Selbstmanagement 

Allgemein: Behandlungsanzahl steigend, 

Ressourcen limitiert, Suche nach neuen 

Formen der Nachsorge 


Neue Nachsorgemodelle 
finden angepasst an 
Pat.-Bedürfnisse 


Klare Kommunikation/ 
Information, wie Rezidi- 
ve erfasst werden kön- 
nen 


Onko-Nurse: Nach- 
sorgeko, Follow-up 
telefonisch, z.B. Ende 
Erstth. und 1.Nachsorge 
SyM, mündl. und schriftl. 
Anleitung Sy/SyM sowie 
Zeichen Progression. 


+ Design 
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Seite 64 von 65 


Kalaidos Fachhochschule Departement Gesundheit 


Informationsbedarf von Frauen mit Ovarialkarzinom — und was kann die Pflege dazu beitragen? 


Petra Fischer 


AutorInnen, Erschei- 
nungsjahr, Journal 
Land 

Einordnung CCC 


Design 
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Beurteilungskriterien 
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Browall, M., Carlsson, M. & 
Horvath, G. (2004). 
Erfahren (Brust, Distress, 
LO) 

European Journal of Oncol- 
ogy Nursing 

Impact Factor: 1.794 


Schweden 


CCC: Dg, Therapie, Nach- 
sorge 


Quantitativ, Längsschnittstudie 


64 © (Rücklaufquote 78%) 
®-Alter 62J., zw. 25-81J. 


3x Datensammlung 

1: strukturiertes Interview Studienlei- 
tung 2-3 Wochen nach Diagnosestel- 
lung, 

2+3 Fragebogen via Post nach Ab- 
schluss der Chemotherapie 

2: sechs Zyklen alle drei Wochen 

3: nach Abschluss der Ersttherapie 


Fragebogen: Ordnung von neun 
Aussagen zu Information, Bezug zu 
Körper, Psyche und sozialem Umfeld 


Informationsbedarf von Frau- 
en mit neu-diagnostiziertem 
Ovarialkarzinom und Erhe- 
bung einer Veränderung 
dieses Bedarfs im Zeitraum 
zwischen Diagnosestellung 
bis 6 Monate nach Abschluss 
der Erstbehandlung 


. 68% Einschätzung Wissen sehr gut 

e _ Wissenserhalt Pflege und Arztdienst 

®e _ Oberste Priorität Messungen 1-3: 
Gesundung?, Metastasierung? Mög- 
lichkeiten der Behandlung 

. Niedrigste Priorität Messung 1-3: 
Einfluss Erkrankung auf Sexualität, 
familiäres und soziales Umfeld 

® _ p-Wert < 0,01 und tiefer z.B. zwei als 
Wichtigste und zwei als Unwichtigste 

e _ Über und unter 60-jährige nennen 
dieselben Aussagen als ihre drei Pri- 
oritäten. 

® _ p-Wert < 0,005: Infos Einfluss Sexua- 
lität, Infos Nebenwirkungen und Infos 
Bezug zum Sozialleben 


Infoabgabe ab Dg steti- 
ger Prozes bis Nachsor- 


ge 


Spez. Pflegende Onko- 
logie = Schlüssel-rolle, 
benötigt gutes Fachwis- 
sen, kann Infobedarf 
erkennen, falls nicht 
geäussert 


Befragungszeitpunkt 
verfrüht? Auswirkungen 
auf Sexualität und Ver- 
erbungsgefahr 

Kleine Stichprobe 
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